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opieki nad osobami z hemofilią coraz częściej uwzględnia właśnie te pozamedyczne czynniki, które 
w istotny sposób kształtują jakość życia chorych i efektywność stosowanych terapii. 

W odpowiedzi na potrzebę całościowego spojrzenia na doświadczenia osób z hemofilią 
przeprowadzono badanie ankietowe. Jego celem była nie tylko analiza obrazu klinicznego i przebiegu 
leczenia, lecz przede wszystkim ocena szerokich kosztów społecznych choroby – obejmujących 
ograniczenia w aktywności zawodowej, wpływ na życie rodzinne i społeczne, obciążenia ekonomiczne 
oraz konsekwencje psychologiczne. Takie ujęcie pozwala lepiej zrozumieć, że hemofilia to nie 
wyłącznie problem medyczny, lecz również istotne wyzwanie społeczne i systemowe. 

Charakterystyka badanej populacji 
Badanie zostało przeprowadzone w formie anonimowego kwestionariusza internetowego, 
skierowanego do dorosłych pacjentów z hemofilią oraz opiekunów dzieci dotkniętych tą chorobą. 
Łącznie zebrano 31 kwestionariuszy od osób dorosłych oraz 38 dotyczących dzieci. Średni wiek 
uczestników wynosił odpowiednio 45 lat w grupie dorosłych i 10 lat w grupie pediatrycznej. 

W obu analizowanych grupach dominowała hemofilia typu A – stwierdzono ją u ponad 90% 
respondentów. Zarówno u dorosłych, jak i u dzieci najczęściej występowała ciężka postać choroby (97% 
w grupie dorosłych i 89% w grupie dzieci). 

Analiza organizacji leczenia wykazała, że 97% dorosłych pacjentów było objętych Narodowym 
Programem Leczenia Chorych na Hemofilię, natomiast 3% nie miało świadomości, czy uczestniczy 
w tym programie. W przypadku dzieci 79% leczono w ramach NPLH, a pozostałe 21% – w ramach 
programu lekowego B.15. 
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Charakterystyka badanej populacji 

Rysunek 27. Charakterystyka badanej populacji 

W analizowanej grupie dorosłych aż 94% pacjentów otrzymywało czynnik krzepnięcia VIII, a 97% 
podawało go samodzielnie lub z pomocą opiekuna w domu. Tylko 37% miało możliwość korzystania 
z dostawy leków do domu, podczas gdy pozostali musieli je odbierać w Regionalnym Centrum 
Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa (średnio co 3 miesiące). 

W przypadku dzieci odsetek pacjentów leczonych czynnikiem VIII był nieco niższy (73%), jednak niemal 
wszystkie (97%) korzystały z dostawy leków do domu, co znacznie odróżnia tę grupę od dorosłych. 
Najczęściej to rodzice podawali lek w domu (87% dzieci), rzadziej leczenie odbywało się przy pomocy 
pielęgniarki opłaconej prywatnie (5%) lub lekarza (5%). 

Zestawiając obie grupy, widać wyraźną różnicę: dzieci miały zdecydowanie lepszy dostęp do 
domowych dostaw leków. Wyniki sugerują, że system opieki pediatrycznej jest lepiej zorganizowany 
pod względem logistyki leczenia, podczas gdy u dorosłych skutki choroby są bardziej nasilone 
i prowadzą do poważniejszych powikłań. 
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Leczenie stosowane leczeniu hemofilii 

Rysunek 28. Leczenie stosowane leczeniu hemofilii 

Powikłania hemofilii i ich następstwa kliniczne 
Hemofilia, szczególnie w postaci ciężkiej, wiąże się z licznymi powikłaniami, które w sposób istotny 
wpływają na jakość życia chorych. Wieloletnie, nawracające krwawienia dostawowe prowadzą do 
nieodwracalnych zmian w układzie ruchu, powodując przewlekły ból, ograniczenia sprawności 
i konieczność interwencji chirurgicznych. Oprócz problemów somatycznych chorzy często zmagają się 
również z konsekwencjami psychicznymi oraz powikłaniami wynikającymi z samego leczenia. 

W badanej grupie dorosłych pacjentów aż 97% wskazało na występowanie artropatii hemofilowej, 
będącej najczęstszym i najbardziej obciążającym powikłaniem choroby. Niepełnosprawność ruchową 
deklarowało 81% respondentów, co potwierdza istotne ograniczenia funkcjonalne związane 
z przewlekłymi uszkodzeniami stawów. 26% pacjentów doświadczyło zakażeń związanych 
z podawaniem preparatów krwiopochodnych, a 16% – epizodów depresyjnych, co podkreśla 
wielowymiarowy charakter konsekwencji hemofilii. 

Systemowa analiza organizacji i funkcjonowania leczenia pacjentów z hemofilią wraz z implementacją



78
\MERGEFOR

MAT2

Najczęściej wykonywane zabiegi u dorosłych chorych z powodu krwawień 

Wykres 21. Najczęściej wykonywane zabiegi u dorosłych chorych z powodu krwawień 

Wśród dzieci obraz powikłań przedstawiał się zdecydowanie łagodniej niż u dorosłych. Najczęściej 
rozpoznawaną komplikacją była artropatia hemofilowa, jednak dotyczyła ona jedynie 16% badanych. 
Aż 66% dzieci nie zgłaszało żadnych powikłań, co podkreśla korzystny wpływ wczesnego rozpoznania 
i współczesnych schematów profilaktycznego leczenia. Niepełnosprawność ruchową odnotowano 
u 11% pacjentów pediatrycznych, a podobny odsetek (11%) doświadczał zakażeń związanych
z podawaniem koncentratów czynnika krzepnięcia.

W porównaniu z dorosłymi pacjentami, u których niemal powszechnie występuje artropatia 
i konieczność zabiegów chirurgicznych, dane te wskazują na znaczący postęp w terapii najmłodszych 
chorych. Wczesne wdrożenie leczenia profilaktycznego ogranicza rozwój przewlekłych zmian 
stawowych i pozwala utrzymać dzieci z hemofilią w lepszej kondycji funkcjonalnej. 
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Najczęstsze powikłania hemofilii 

Wykres 22. Powikłania hemofilii 

Zebrane dane wyraźnie pokazują, że powikłania hemofilii stanowią kluczowy problem kliniczny 
i znacząco determinują codzienne funkcjonowanie pacjentów. Artropatia hemofilowa i wynikająca 
z niej niepełnosprawność ruchowa dotyczą zdecydowanej większości dorosłych chorych i są główną 
przyczyną konieczności leczenia operacyjnego. Ponadto obecność zakażeń oraz objawów depresyjnych 
wskazuje na potrzebę kompleksowej opieki nad pacjentami – nie tylko w wymiarze ortopedycznym 
i hematologicznym, ale również psychologicznym i rehabilitacyjnym. 

Wpływ choroby i leczenia na aktywność zawodową oraz życie 
społeczne 
Przeprowadzone badanie wykazało, że hemofilia w znacznym stopniu ogranicza aktywność zawodową 
i życie społeczne dorosłych pacjentów. Znaczna część respondentów pozostaje zależna od systemu 
świadczeń – ponad połowa, bo 58% pobiera rentę, a dodatkowe 10% korzysta z zasiłków. Tylko co 
trzeci pacjent (32%) funkcjonuje bez wsparcia finansowego, co pokazuje silny wpływ choroby na 
zdolność do samodzielnego utrzymania się. Obciążenia wynikające z choroby przekładają się także na 
życie domowe. Aż 81% badanych ograniczyło wykonywanie obowiązków w gospodarstwie domowym, 
co w przeliczeniu oznacza średnio 17 godzin mniej aktywności tygodniowo. 

Hemofilia w istotny sposób rzutuje również na pracę zawodową. Choć 84% pacjentów dorosłych 
pozostaje aktywnych zawodowo, to ich produktywność zmniejszyła się niemal o połowę – średnio 
o 47%. Ponad połowa zatrudnionych (53%) była zmuszona do redukcji czasu pracy, średnio o 11 godzin
tygodniowo. Dodatkowo 59% pacjentów korzystało ze zwolnień lekarskich, spędzając przeciętnie
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16 dni w roku poza miejscem pracy z powodu choroby. Hemofilia wymusza także wykorzystywanie 
urlopu wypoczynkowego w celach zdrowotnych – ponad połowa badanych (53%) przeznaczała na to 
średnio 17 dni w roku. Zebrane dane wskazują jednoznacznie, że hemofilia nie tylko wpływa na sytuację 
ekonomiczną pacjentów, ograniczając ich aktywność zawodową, ale także istotnie zmienia codzienne 
funkcjonowanie w sferze rodzinnej i społecznej. 

Wpływ choroby na życie zawodowe dorosłych pacjentów 

Rysunek 29. Wpływ choroby na życie zawodowe dorosłych pacjentów 

Hemofilia wywiera istotne konsekwencje nie tylko dla samych pacjentów, ale również dla życia ich 
bliskich. Badania pokazują, że aż 45% członków rodzin dorosłych chorych ograniczyło liczbę godzin 
pracy zawodowej, średnio o 20 godzin tygodniowo, aby móc wspierać chorego. Ponadto 26% 
opiekunów korzystało ze zwolnienia lekarskiego, przeciętnie przez 10 dni w roku, a 32% wykorzystało 
w tym celu urlop wypoczynkowy, średnio 12 dni rocznie. 

Opieka nad dorosłą osobą z hemofilią wiąże się więc z poważnym obciążeniem czasowym 
i organizacyjnym. Skutkuje to ograniczeniem aktywności zawodowej opiekunów i może oddziaływać 
na ich życie osobiste oraz zdrowie, co podkreśla potrzebę wsparcia – zarówno dla pacjentów, jak i ich 
rodzin – w formie elastycznych rozwiązań pracy, świadczeń opiekuńczych czy programów wsparcia 
psychologicznego. 
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Wpływ choroby na życie zawodowe opiekunów dorosłych pacjentów 

Rysunek 30. Wpływ choroby na życie zawodowe opiekunów dorosłych pacjentów 

Podobne wyzwania dotyczą rodzin dzieci z hemofilią. Aż 84% dzieci zmagało się z koniecznością 
opuszczenia szkoły z powodu choroby, średnio przez 16 dni w roku. Choroba dziecka pociąga także 
obciążenia finansowe – 61% rodziców pobiera jedno z dostępnych świadczeń, takich jak renta, zasiłek 
lub świadczenie rehabilitacyjne. 

Codzienne funkcjonowanie rodziny również ulega zmianie. 61% rodziców ograniczyło wykonywanie 
obowiązków domowych, średnio o 8 godzin tygodniowo. W sferze zawodowej 50% rodziców musiało 
zmniejszyć wymiar pracy, średnio o 7 godzin tygodniowo. Dodatkowo 37% korzystało z opieki nad 
dzieckiem, średnio przez 13 dni w roku, 16% pobierało zwolnienie lekarskie związane z chorobą 
dziecka, średnio przez 12 dni rocznie, a 42% wykorzystało w tym celu urlop wypoczynkowy, średnio 
8 dni w roku.  

Wpływ choroby na życie szkolne dzieci z hemofilią i zawodowe ich opiekunów 

Rysunek 31. Wpływ choroby na życie szkolne dzieci z hemofilią i zawodowe ich opiekunów 
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Łącznie te dane pokazują, że hemofilia obciąża całe rodziny – ogranicza aktywność edukacyjną dzieci, 
generuje koszty finansowe i zmniejsza czas pracy zawodowej opiekunów. Wynika z tego wyraźna 
potrzeba wsparcia rodzin chorych dzieci – zarówno poprzez elastyczne rozwiązania zawodowe, jak 
i programy opiekuńcze oraz wsparcie psychologiczne. 

Ekonomiczne konsekwencje hemofilii 

Badanie wskazuje, że zarówno dorośli, jak i pacjenci pediatryczni odbywali wizyty w ośrodkach leczenia 
w związku z chorobą. Średnia liczba wizyt kontrolnych wynosiła cztery rocznie. Jednak u części 
pacjentów liczba wizyt była znacznie wyższa – ponad 20% dorosłych musiało odbywać od pięciu do 
dziewięciu wizyt w ciągu roku, a wśród pacjentów pediatrycznych 11% odbywało od dziesięciu do 
czternastu wizyt rocznie, a 16% – od pięciu do dziewięciu. Dla tych osób leczenie wiązało się z istotnym 
obciążeniem czasowym i organizacyjnym. 

Dojazdy do specjalistycznych ośrodków stanowiły dodatkowe wyzwanie. Średnia odległość, jaką 
musieli pokonać badani dorośli, wynosiła 72 km w jedną stronę, co już samo w sobie oznacza istotne 
obciążenie organizacyjne i finansowe. Dla części pacjentów dystans ten był jednak znacznie większy – 
3% badanych deklarowało konieczność przejechania ponad 350 km, aby dotrzeć na wizytę. 

Średni koszt samej podróży wyniósł około 102 zł na wizytę, ale u niektórych pacjentów przekraczał on 
350 zł. Do wydatków związanych z transportem dochodziły koszty dodatkowe – m.in. opieka nad 
dziećmi, osobami starszymi czy innymi domownikami, które w przypadku części badanych stanowiły 
realne wyzwanie organizacyjne. Osoby mieszkające daleko od ośrodków, a także pacjenci odbywający 
intensywne cykle terapeutyczne, zmuszeni byli niekiedy do zapewnienia sobie noclegu i wyżywienia 
w pobliżu miejsca leczenia. Takie dodatkowe obciążenie wynosiło średnio 48 zł na wizytę, choć 
u niewielkiej grupy pacjentów miesięczne koszty przekraczały nawet 350 zł.

Koszty dojazdu dorosłych pacjentów do ośrodka 

Wykres 23. Koszty jakie ponoszą dorośli pacjenci z związku z dojazdem do ośrodka 

Znaczącym problemem były również utracone dochody. Średnia wartość strat finansowych 
wynikających z nieobecności w pracy podczas wizyty w ośrodku wyniosła 108 zł na pacjenta, przy czym 
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6% badanych traciło ponad 600 zł. Warto podkreślić, że podobne straty ponosili także bliscy 
towarzyszący pacjentom – średnio 82 zł na każdą wizytę. Dodatkowym elementem obciążającym 
budżety domowe były prywatne wydatki medyczne, które ponosiło aż 84% ankietowanych. 

Łącznie miesięczne koszty związane z chorobą u dorosłych pacjentów wynosiły średnio 286 zł, 
stanowiąc istotne obciążenie finansowe dla rodzin. 

Prywatne wydatki medyczne dorosłych pacjentów 

Wykres 24. Kategorie oraz koszty związane z wydatkami prywatnymi dorosłych pacjentów 

Podobne trudności dotyczyły opiekunów dzieci z hemofilią. W ich przypadku średnia odległość do 
ośrodka była nieco mniejsza i wynosiła 61 km, ale generowane koszty były nadal znaczące. Sam dojazd 
to średnio 96 zł na wizytę, a dodatkowe wydatki (nocleg, posiłki czy opieka zastępcza w domu) to 
kolejne 45 zł. Należy też podkreślić, że utracone dochody opiekunów dzieci wynosiły średnio 75 zł na 
wizytę, a u 8% rodzin przekraczały 600 zł. 

Koszty jakie ponoszą opiekunowi dzieci z hemofilią z związku z dojazdem do 
ośrodka 

Wykres 25. Koszty jakie ponoszą opiekunowie chorych dzieci z związku z dojazdem do ośrodka 
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Prywatne wydatki medyczne ponosiło 68% opiekunów dzieci. Miesięczne koszty związane z leczeniem 
i opieką nad dziećmi z hemofilią wynosiły średnio 165 zł, co dla wielu rodzin stanowiło znaczące 
obciążenie finansowe. 

Prywatne wydatki medyczne opiekunów dzieci chorych na hemofilię 

Wykres 26. Kategorie oraz koszty związane z wydatkami prywatnymi opiekunów dzieci chorych na hemofilię 

Psychospołeczne konsekwencje hemofilii – wyzwania dla pacjentów 
i ich rodzin 

Hemofilia to nie tylko poważne wyzwanie medyczne, ale również doświadczenie silnie obciążające 
psychicznie i społecznie. Długotrwałe leczenie, nawracający ból i świadomość ryzyka krwawień 
oddziałują na poczucie bezpieczeństwa, samoocenę oraz relacje z otoczeniem. Pacjenci często 
doświadczają przewlekłego stresu, lęku czy obniżonego nastroju, co wpływa zarówno na ich jakość 
życia, jak i funkcjonowanie w rodzinie czy pracy. 

Dane wskazują, że niemal wszyscy pacjenci mierzą się z ograniczeniami w codziennym życiu – aż 94% 
dorosłych badanych deklarowało trudności w wyborze form spędzania wolnego czasu, a 77% 
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doświadczało bólu utrudniającego codzienne funkcjonowanie. Ponad połowa dorosłych chorych 
odczuwała pogorszenie samopoczucia, a wielu z nich sygnalizowało również obawy dotyczące sytuacji 
materialnej oraz ograniczoną dostępność opieki medycznej niezwiązanej bezpośrednio z hemofilią. 

Podobne zjawiska obserwuje się wśród dzieci. Ponad połowa z nich (55%) napotyka na ograniczenia 
w aktywnościach rekreacyjnych, a co trzecie dziecko ma trudności w kontaktach z rówieśnikami. 
U części pojawia się lęk związany z obawą przed krwawieniami (24%) czy objawy depresyjne (18%), co 
w tak młodym wieku może szczególnie silnie zaburzać rozwój emocjonalny i społeczny. 

Nie mniej istotna jest sytuacja opiekunów dzieci z hemofilią. Aż 79% z nich stale odczuwa lęk o zdrowie 
swojego dziecka, połowa rezygnuje z wielu form spędzania wolnego czasu, a niemal co czwarty badany 
wskazuje na dezorganizację życia rodzinnego. Trudności dotyczą również sfery zawodowej – ponad 
20% opiekunów ma problem ze znalezieniem elastycznej pracy, a część doświadcza pogorszenia 
sytuacji materialnej. 

Wszystkie te dane pokazują, że hemofilia jest chorobą, która nie ogranicza się wyłącznie do sfery 
medycznej. Stanowi ona wielowymiarowe wyzwanie – dotykające psychiki, relacji społecznych i życia 
rodzinnego – zarówno samych pacjentów, jak i osób z ich najbliższego otoczenia. 
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KOSZTY HEMOFILII W POLSCE 

Rysunek 32. Podsumowanie: Koszty hemofilii w Polsce w 2024 roku 

Hemofilia jest przewlekłą, wrodzoną chorobą krwotoczną, której leczenie wymaga ciągłego 
i kosztownego zaopatrzenia w koncentraty czynników krzepnięcia. Ze względu na charakter 
schorzenia, a także na rosnącą dostępność nowych terapii, hemofilia generuje znaczne obciążenia 
finansowe dla systemu ochrony zdrowia. Koszty związane z hemofilią wykraczają poza bezpośrednie 
wydatki na leczenie – obejmują również szeroko pojęte koszty pośrednie, wynikające z ograniczonej 
aktywności zawodowej chorych oraz osób sprawujących nad nimi opiekę, a także ze spadku dochodów 
w gospodarstwach domowych. Co więcej, choroba niesie ze sobą znaczące obciążenia emocjonalne 
i psychiczne, wpływając negatywnie na jakość życia zarówno pacjentów, jak i ich bliskich. 

Koszty bezpośrednie medyczne obejmują m.in.: profilaktyczne i interwencyjne stosowanie 
koncentratów czynnika VIII lub IX oraz innych leków, hospitalizacje z powodu powikłań (np. krwawień 
wewnętrznych), leczenie następstw przewlekłego uszkodzenia stawów, konsultacje specjalistyczne, 
rehabilitację oraz koszty diagnostyki. Koszty bezpośrednie niemedyczne dotyczą m.in. transportu do 
ośrodków leczenia oraz opieki długoterminowej. 

Koszty pośrednie wynikają głównie z ograniczenia aktywności zawodowej pacjentów (absencja, 
wcześniejsze przejście na rentę lub emeryturę), konieczności zaangażowania opiekunów (często 
rezygnujących z pracy zarobkowej), a także z obniżenia produktywności i utraconych korzyści 
społeczno-ekonomicznych. Uwzględnienie tych kosztów jest kluczowe z perspektywy analizy 
obciążenia systemowego chorobą przewlekłą i rzadką, jaką jest hemofilia. 

Koszty bezpośrednie – Koszty medyczne 

Koszty z budżetu NFZ 

Leczenie hemofilii w Polsce jest finansowane ze środków Narodowego Funduszu Zdrowia w ramach 
następujących zakresów świadczeń: 

● Podstawowa Opieka Zdrowotna (POZ)
● Ambulatoryjna Opieka Specjalistyczna (AOS)
● Leczenie szpitalne, w tym:

o program lekowy B.15
o leczenie powikłań skojarzonych z krwawieniami
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o postępowanie w sytuacjach nagłych, w tym hospitalizacje z powodu powikłań

● Świadczenia z zakresu rehabilitacji leczniczej (szczególnie w przypadkach przewlekłych zmian
stawowych)

Świadczenia realizowane w ramach POZ są rozliczane w oparciu o stawkę kapitacyjną, w związku z czym 
nie zostały uwzględnione w analizie kosztowej. 

Dane dotyczące wysokości refundacji świadczeń dla pacjentów z rozpoznaniem głównym 
(z rozszerzeniami) wg kodu ICD-10 D66 (hemofilia A) lub D67 (hemofilia B) albo z rozpoznaniem 
głównym Z51 (Inna opieka medyczna) (z rozszerzeniami) wraz z rozpoznaniem współistniejącym D66 
lub D67 (z rozszerzeniami) w 2024 roku zostały uzyskane bezpośrednio z Narodowego Funduszu 
Zdrowia. Uwzględnione dane odpowiadają stanowi na koniec 2024 r. i są najbardziej aktualnym 
źródłem informacji kosztowych. 

Tabela 3. Koszty ponoszone przez NFZ na leczenie hemofilii w Polsce w 2024 r. wg danych uzyskanych od NFZ 
[37] 

Zakres Koszt całkowity 
AOS 1 303 400 zł 

Leczenie szpitalne (PL) 44 734 943 zł 

Leczenie szpitalne (poza PL) 5 629 231 zł 

Rehabilitacja lecznicza 95 828 zł 

Suma 51 763 402 zł 
PL – program lekowy 

Koszty z budżetu Ministerstwa Zdrowia i NFZ 

Leczenie hemofilii w ramach Narodowego Programu Leczenia Chorych na Hemofilię i Pokrewne Skazy 
Krwotoczne było do końca 2024 roku finansowane przez Ministerstwo Zdrowia.  

Od 2025 roku realizację programu przejął Narodowy Fundusz Zdrowia. Planowane wydatki na 
Narodowy Program Leczenia Hemofilii systematycznie rosną w latach 2019-2028. W okresie tym 
wartości te założono na poziomie od 285 mln zł do 384 mln zł rocznie, natomiast na rok 2028 
przewiduje się osiągnięcie kwoty 659 mln zł. W roku 2024 zrealizowane wydatki wyniosły 469 mln zł, 
z czego około 97% stanowiły koszty leków. Kwota ta została oficjalnie zaraportowana jako poniesione 
nakłady w ramach realizacji programu w 2024 roku [41].  
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Wykres 27. Planowane wydatki na Narodowy Program Leczenia Chorych na Hemofilię i Pokrewne Skazy 
Krwotoczne w latach 2019-2028 [41] 

Koszty bezpośrednie pacjentów 

Zgodnie z wynikami ankiety, pacjenci ponoszą dodatkowe wydatki związane z leczeniem choroby, 
obejmujące m.in. wizyty u specjalistów, badania diagnostyczne oraz zakup leków i wyrobów 
medycznych. Średni miesięczny koszt tych wydatków wynosi 286 zł w przypadku dorosłych pacjentów 
oraz 165 zł w przypadku opiekunów chorych dzieci. Przekształcając tę wartość na całą populację 
pacjentów dorosłych z hemofilią oraz pacjentów pediatrycznych i uwzględniając odsetek pacjentów 
faktycznie ponoszących te wydatki, oszacowano, że łączne prywatne nakłady na opiekę medyczną 
w 2024 roku wyniosły około 6,9 mln zł w przypadku dorosłych oraz 1,4 mln zł w przypadku opiekunów 
chorych dzieci. 

Tabela 4. Prywatne wydatki pacjentów na leczenie hemofilii w Polsce w 2024 r. 

Populacja 
Dodatkowe 

medyczne wydatki 
pacjentów (miesiąc) 

Dodatkowe 
koszty 

pacjentów 
(rok) 

Liczba 
pacjentów 

Odsetek 
pacjentów 

ponoszących 
wydatki 

Roczny koszt 

Dorośli 286 zł 3 430 zł 2 393 84% 6 885 448 zł 

Dzieci 165 zł 1 976 zł 1 031 68% 1 393 650 zł 

SUMA 8 279 098 zł 

W analizie uwzględniono również koszty związane z leczeniem hemofilii, które obejmują wydatki 
ponoszone przez pacjentów w związku z koniecznością odbywania regularnych wizyt 
w wyspecjalizowanych ośrodkach leczenia, zarówno w celu podania koncentratów czynników 
krzepnięcia, jak i realizacji zaplanowanego monitorowania terapii oraz stanu zdrowia. Do kosztów tych 
zaliczono przede wszystkim koszty dojazdu do placówek medycznych, jak również wydatki dodatkowe, 
takie jak opłaty za opiekę nad dziećmi lub osobami zależnymi, koszt noclegu w przypadku konieczności 
pozostania na miejscu oraz koszty wyżywienia. 

Systemowa analiza organizacji i funkcjonowania leczenia pacjentów z hemofilią wraz z implementacją



89
\MERGEFOR

MAT2
Średnie koszty jednostkowe ponoszone przez pacjenta w związku z pojedynczą wizytą, a także 
częstotliwość tych wizyt, oszacowano na podstawie danych z badania ankietowego przeprowadzonego 
wśród osób z hemofilią (szczegółowe informacje przedstawiono w rozdziale „Wyniki badania 
ankietowego pacjentów”). 

Tabela 5. Średnie wydatki pacjenta związane z wizytą w ośrodku 

Populacja Średni koszt 
dojazdu 

Średnie dodatkowe koszty 
związane z wizytą 

Średnie całkowite wydatki 
pacjenta/opiekuna związane z wizytą 

Dorośli 102 zł 48 zł 149 zł 

Dzieci 96 zł 45 zł 140 zł 

W celu oszacowania całkowitych kosztów związanych z leczeniem hemofilii średnie wydatki pacjenta 
związane z wizytą i średnią roczną liczbę wizyt w ośrodku przełożono na populację pacjentów z 
hemofilią. 

Tabela 6. Całkowite koszty bezpośrednie związane z wizytami w ośrodku w związku z leczeniem hemofilii 

Populacja Średnie wydatki 
pacjenta na wizytę 

Liczba wizyt w 
ośrodku na rok 

Populacja 
pacjentów 

Całkowite koszty 
bezpośrednie niemedyczne 

Dorośli 149 zł 3,5 2 393 1 257 415 zł 

Dzieci 140 zł 4,2 1 031 608 795 zł 

SUMA 3 424 1 866 210 zł 

Całkowite koszty bezpośrednie ponoszone przez pacjentów obejmujące prywatne wydatki medyczne 
i koszty związane z wizytami w ośrodku w 2024 roku wyniosły ponad 10 mln zł. 

Tabela 7. Całkowite koszty bezpośrednie ponoszone przez pacjentów 

Prywatne wydatki medyczne Koszty związane z wizytami 
w ośrodku 

Koszt całkowity 

8 279 098 zł 1 866 210 zł 10 145 308 zł 

Koszty pośrednie 
Społeczne koszty hemofilii, obok kosztów bezpośrednich, stanowią istotny komponent całkowitego 
obciążenia ekonomicznego związanego z tą chorobą. Obejmują one szereg strat i wydatków 
wynikających z jej długoterminowych, pośrednich skutków – zarówno w wymiarze indywidualnym, jak 
i makroekonomicznym. Ich wpływ wykracza poza sferę ochrony zdrowia, oddziałując na rynek pracy, 
gospodarstwa domowe, finanse publiczne oraz jakość życia pacjentów i ich rodzin. W ramach niniejszej 
analizy zidentyfikowano następujące kategorie kosztów pośrednich: 

 Absenteizm krótkotrwały: Hemofilia często uniemożliwia chorym podjęcie pracy w pełnym
wymiarze, a w zaawansowanych stadiach prowadzi do całkowitej niezdolności do pracy.
Skutkuje to spadkiem dochodów pacjenta oraz stratami finansowymi po stronie pracodawcy
i systemu ubezpieczeń społecznych.

 Absenteizm długotrwały: Utrata zdolności do pracy generuje konieczność wypłaty świadczeń
rentowych i zasiłków, obciążając system zabezpieczenia społecznego.
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 Prezenteizm: Nawet w przypadku kontynuacji zatrudnienia, jakość i wydajność pracy osób

z hemofilią mogą być istotnie ograniczone z powodu chronicznych objawów – takich jak
zmęczenie, ból, stres czy problemy z poruszaniem się. Przekłada się to na niższą
produktywność oraz mniejsze szanse awansu zawodowego.

 Opieka nieformalna: W polskich realiach opieka nad osobą chorą na hemofilię bardzo często
spada na członków rodziny, którzy pełnią rolę nieformalnych opiekunów. Wymaga to
nierzadko rezygnacji z pracy zawodowej, ograniczenia jej wymiaru lub częstego korzystania ze
zwolnień lekarskich. Taka sytuacja prowadzi do strat w dochodach opiekunów, jak również do
ograniczenia ich rozwoju zawodowego i perspektyw kariery.

 Praca wykonywana nieodpłatnie: W kontekście kosztów pośrednich choroby, istotnym
elementem obciążenia ekonomicznego jest nieodpłatna praca domowa wykonywana przez
pacjentów oraz ich rodziny. Codzienne obowiązki, takie jak sprzątanie, gotowanie czy opieka
nad dziećmi, często muszą zostać przejęte przez osoby bliskie pacjentce, co wiąże się z utratą
czasu, który mógłby być przeznaczony na aktywność zawodową lub inne czynności. Choć ta
forma pracy nie generuje bezpośrednich wydatków finansowych, jej wartość ekonomiczna jest
znacząca.

Dodatkowo przedstawiono jak hemofilia wpływa na sytuacje finansową pacjentów i ich rodzin. 
Choroba często zmusza pacjentów oraz ich opiekunów do ograniczenia aktywności zawodowej lub 
korzystania ze zwolnień lekarskich, co skutkuje obniżeniem przychodów gospodarstwa domowego.  

 Obniżone przychody gospodarstwa domowego: Choroba wpływa negatywnie na stabilność
finansową całych rodzin. Utrata pracy, obniżony wymiar etatu lub długotrwałe zwolnienia
lekarskie obniżają miesięczny budżet domowy. Również opiekunowie, zmuszeni do
dostosowania swojego życia zawodowego do potrzeb chorego, doświadczają spadku
przychodów. Problematyczne jest także to, że świadczenia zastępcze (np. chorobowe czy
renta) często nie rekompensują w pełni utraconych zarobków. Zjawisko to prowadzi nie tylko
do ograniczenia poziomu życia, ale także do długofalowych skutków społecznych, takich jak
zwiększone ryzyko ubóstwa i marginalizacji.

Analiza pośrednich kosztów społecznych stanowi kluczowy element kompleksowego podejścia do 
oceny wpływu hemofilii na społeczeństwo. Zrozumienie ich skali i charakteru powinno stanowić 
fundament do projektowania skutecznych polityk zdrowotnych, profilaktycznych oraz programów 
wsparcia dla chorych i ich rodzin – zarówno na poziomie państwowym, jak i lokalnym. 

Perspektywa społeczna 

Koszty pośrednie hemofilii dotyczące absenteizmu uwzględnione w analizie obejmują: 

 absenteizm krótkotrwały – związany z nieobecnością pracownika w pracy związanej z chorobą,
 absenteizm długotrwały – związany z trwałą niezdolnością do pracy (renty) oraz przedwczesny

zgon.
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Absenteizm krótkotrwały 

Absencja chorobowa 

Koszt utraconej produktywności z powodu absencji chorobowej pacjentów oszacowano na podstawie 
liczby dni absencji chorobowej sprawozdanej do Zakładu Ubezpieczeń Społecznych (ZUS) z kodami ICD-
10: D66 i D67 oraz średniej wartości dnia utraty produktywności. 

𝐾�������� = 𝐾���� ∙ 𝐿���_�������� 
𝐾�������� – średnia wartość dnia utraty produktywności 
𝐿���_�������� – liczba dni absencji chorobowej z kodami ICD-10: D66 i D67 

Średnią wartość dnia utraty produktywności (𝐾����) wyznaczono metodą kapitału ludzkiego wg wzoru: 

𝐾���� =
𝑃𝐾𝐵����
𝑃����

∙ 𝐶𝐹 ⋅ 1
𝐷�����

𝑃𝐾𝐵���� – wartość produktu krajowego brutto w 2024 roku wg danych GUS 
𝑃���� – liczba osób pracujących w 2024 roku wg danych GUS 
𝐶𝐹 – współczynnik korygujący (ang. correction factor) 
𝐷����� – liczba dni pracujących w 2024 roku uwzględniając urlop wypoczynkowy 

Dane dotyczące liczby pracujących oraz wartości PKB zaczerpnięto z oficjalnych publikacji Głównego 
Urzędu Statystycznego (GUS) [77, 78]. Wartość współczynnika korygującego CF oparto na literaturze 
ekonomicznej dotyczącej szacowania kosztów utraconej produktywności metodą kapitału ludzkiego 
[76]. 

Tabela 8. Wartość utraty PKB na 1 dzień absencji chorobowej w 2024 roku 
𝑷𝑲𝑩𝟐𝟎𝟐𝟒 𝑷𝟐𝟎𝟐𝟒 𝑪𝑭 𝑫𝒑𝟐𝟎𝟐𝟒 𝑲𝒅𝒏𝒊𝒂 

3 641 210 000 000 zł 15 169 658 0,65 228 684 zł 

Tabela 9. Koszt utraty produktywności związany z absencją chorobową pacjentów z hemofilią w 2024 r. 

Liczba dni absencji chorobowej Wartość utraty PKB na 1 dzień 
absencji chorobowej 

Całkowity koszt absencji 
chorobowej pacjentów 

2 744 684,30 zł 1 877 727 zł 

Redukcja czasu pracy 

Pacjenci z hemofilią, ze względu na objawy choroby oraz przebieg leczenia, często podejmują decyzję 
o ograniczeniu wymiaru pracy. Według wyników ankiet 53% pacjentów aktywnych zawodowo
zredukowało swój czas pracy średnio o 11 godzin tygodniowo. Przy uwzględnieniu 228 dni roboczych
w 2024 roku, przekłada się to na średnią roczną redukcję czasu pracy wynoszącą 504 godziny na
pacjenta. Łącznie oznacza to, że w 2024 roku populacja pacjentów leczonych z powodu hemofilii
utraciła ponad 1,2 mln godzin pracy.
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Tabela 10. Liczba zredukowanych godzin pracy pacjentów z hemofilią w 2024 roku 

Populacja 
pacjentów 

Pacjenci aktywni 
zawodowo 

Odsetek pacjentów, 
którzy zredukowali 

czas pracy 

Liczba 
zredukowanych 

godzin na pacjenta 

Całkowita liczba 
zredukowanych 

godzin pracy 
pacjentów 

2 393 84% 53% 2 1 206 570 

Przy przeliczeniu wartości dnia utraty produktywności (𝐾����) na wartość odpowiadającą jednej 
godzinie (𝐾�) zastosowano założenie 8-godzinnego dnia pracy. Wartość godziny utraconej 
produktywności w 2024 roku wyniosła 85,5 zł. Uwzględniając wartość godziny utraty produktywności 
w 2024 roku wartość redukcji czasu pracy pacjentów z hemofilią w 2024 roku była równa ponad 
48 mln zł. 

Tabela 11. Wartość utraty produktywności z powodu redukcji czasu pracy pacjentów w 2024 roku 
Całkowita liczba 

zredukowanych godzin pracy 
pacjentów 

𝑲𝒉 Wartość redukcji wymiaru pracy 
pacjentów 

1 206 570 85,5 zł 45 826 434 zł 

Całkowite koszty absenteizmu krótkotrwałego 

Całkowita wartość utraty produktywności z powodu absenteizmu krótkotrwałego pacjentów hemofilią 
w 2024 roku wynosiła ponad 48 mln zł 

Tabela 12. Całkowite koszty absenteizmu krótkotrwałego 
Wartość absencji chorobowej 

pacjentów 
Wartość redukcji wymiaru pracy 

pacjentów 
Wartość absenteizmu 

krótkotrwałego 
1 877 727 zł 45 826 434 zł 47 704 162 zł 

Absenteizm długotrwały 

Absenteizm długoterminowy odnosi się do trwałego ograniczenia zdolności do pracy, które skutkuje 
całkowitym wycofaniem się pacjenta z aktywności zawodowej. W przypadku hemofilii może być to 
konsekwencja postępującej niepełnosprawności, powikłań wielonarządowych (np. artropatii 
hemofilowej). Utrata zdolności do pracy bywa formalnie potwierdzona orzeczeniem o niezdolności do 
pracy i przyznaniem renty. 

Przedwczesny zgon 

Obecnie średnia długość życia pacjentów z hemofilią w Polsce znacznie się wydłużyła i jest 
porównywalna ze średnią długością życia w populacji ogólnej [6]. W związku z tym w raporcie nie 
uwzględniono kosztów pośrednich wynikających z przedwczesnych zgonów pacjentów. 

Niepełnosprawność związana z hemofilią 

Hemofilia wiąże się nie tylko z przewlekłym ryzykiem występowania poważnych krwawień 
i postępującym uszkodzeniem stawów, lecz także z długotrwałą niepełnosprawnością wynikającą 
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z powikłań choroby. Prowadzi to do istotnego pogorszenia jakości życia pacjentów, ograniczenia ich 
aktywności zawodowej oraz generuje dodatkowe koszty zarówno dla systemu ochrony zdrowia, jak 
i dla gospodarki (m.in. w postaci wypłaty świadczeń oraz utraty produktywności). 

Koszty utraconej produktywności związanej z niepełnosprawnością oszacowano w oparciu 
o współczynnik YLD (ang. Years Lived with Disability), który odzwierciedla liczbę lat przeżytych z danym
stanem zdrowia obniżającym sprawność. Zgodnie z metodologią Global Burden of Disease, YLD
obliczono jako iloczyn częstości występowania danego stanu oraz przypisanej mu wagi
niepełnosprawności (ang. disability weight) [88, 89].

Ze względu na brak polskich danych dotyczących wag niepełnosprawności, wykorzystano wartości 
pochodzące z zagranicznych analiz DALY dla hemofilii (Belgia i Portugalia) [79, 80], uwzględniając przy 
tym podział pacjentów według stopnia ciężkości choroby (łagodna, umiarkowana, ciężka) [81]. 
Ostatecznie uzyskane wartości YLD zestawiono z poziomem PKB per capita wśród osób pracujących 
oraz z szacowaną liczbą zawodowo aktywnych pacjentów z hemofilią, co pozwoliło określić roczne 
koszty ekonomiczne wynikające z utraty produktywności spowodowanej niepełnosprawnością. 
Zgodnie z danymi Głównego Urzędu Statystycznego, około 3% dzieci i młodzieży w wieku 0-19 lat jest 
aktywnych zawodowo w populacji ogólnej. W związku z tym, w przeprowadzonych oszacowaniach 
uwzględniono również populację młodzieży pracującej, stosując odpowiedni odsetek pracujących 
według danych GUS [50]. 

Tabela 13. Wagi niepełnosprawności oraz rozkład pacjentów z hemofilia ze względu na postać choroby [79-81] 
Postać hemofilii Odsetek Wagi niepełnosprawności 

Ciężka 51% 0,197 

Umiarkowana 17% 0,151 

Łagodna 32% 0,054 

𝐾�����ł���������ść(����) = 𝑃𝐾𝐵����
𝑃����

∙ 𝐶𝐹 ∙ 𝐿������ą��� ∙ � 𝑊𝑔� ∙ 𝑜�
�

𝐾�����ł���������ść(����) – koszt utraconej produkcyjności z związku z niepełnosprawnością dla danej 
grupy wiekowej 
𝑃𝐾𝐵���� – wartość produktu krajowego brutto w 2024 roku wg danych GUS 
𝑃���� – liczba osób pracujących w 2024 roku wg danych GUS 
𝐶𝐹 – współczynnik korygujący (ang. correction factor) 
𝐿������ą��� – liczba pacjentów aktywnych zawodowo 
𝑊𝑔� – wagi niepełnosprawności w zależności od stopnia ciężkości hemofilii 
𝑜� – odsetek pacjentów z danym stopniem ciężkości hemofilii 
Na podstawie przyjętej metodologii całkowite koszty utraconej produktywności z powodu 
niepełnosprawności w przebiegu hemofilii w Polsce w 2024 roku oszacowano na 46 mln zł. 
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Tabela 14. Całkowity koszt utraty produktywności związanej z niepełnosprawnością pacjentów z hemofilią 
w 2024 r. 

Populacja 
𝑳𝒑𝒓𝒂𝒄𝒖𝒋ą𝒄𝒚𝒉 

𝑷𝑲𝑩𝟐𝟎𝟐𝟒
𝑷𝟐𝟎𝟐𝟒

∙ 𝑪𝑭 YLD – 1 rok 𝑲𝒏𝒊𝒆𝒑𝒆ł𝒏𝒐𝒔𝒑𝒓𝒂𝒘𝒏𝒐ść(𝒘𝒊𝒆𝒌)

Dorośli 2 007 
156 021 zł 0,14 

44 897 669 zł 

Dzieci i młodzież 33 735 035 zł 

Razem 45 632 704 zł 

Prezenteizm 

Koszty pośrednie hemofilii w postaci prezenteizmu dotyczą kosztów obniżonej produktywności, 
wynikającej z choroby pacjentów aktywnych zawodowo. Wyniki przeprowadzonego badania 
ankietowego wskazują, że średnia efektywność pracy dorosłych pacjentów spadła o 47%. W badaniu 
ankietowym 53% respondentów zadeklarowało konieczność redukcji wymiaru czasu pracy z powodu 
choroby. W związku z tym, przy szacowaniu kosztów wynikających ze zmniejszonej produktywności 
uwzględniono możliwość przejścia części pacjentów na zatrudnienie w niepełnym wymiarze godzin. 

Tabela 15. Średnia liczba dni pracy u pracujących pacjentów 
Liczba dni pracujących 

z uwzględnieniem 
wolnego 

Odsetek osób, które 
zredukowały czas pracy 

Średnia redukcja czasu 
pracy [godziny w 

tygodniu] 

Średnia liczba dni pracy 
u pracujących pacjentów

228 53% 11 195 

W niniejszej analizie koszty pośrednie oszacowano w oparciu o następujące dane: 

 deklarowaną przez pacjentów utratę produktywności w czasie pracy,
 wartość produktu krajowego brutto (PKB) w przeliczeniu na jednego pracującego,
 współczynnik korygujący (CF = 0,65),
 odsetek dorosłych pacjentów pozostających aktywnymi zawodowo, ustalony na podstawie

badania ankietowego (84%)
 średnia liczba dni pracy u pracujących pacjentów

𝐾𝑃����������� =  𝑃𝐾𝐵������ą�������ń ∙ 𝐶𝐹 ∙ 𝐿������ą���� ∙ 𝑈𝑃 ∙ 𝑊

𝐾𝑃����������� – całkowity koszt prezenteizmu 
𝑃𝐾𝐵������ą��_������ – wartość PKB na pracującego na dzień w 2024 roku 
𝐶𝐹 – współczynnik korygujący (ang. correction factor) 
𝑈𝑃 – utracona produktywność 
𝐿������ą���� – liczba pacjentów aktywnych zawodowo 
𝐷����� – liczba dni pracujących w 2024 roku uwzględniając urlop wypoczynkowy 
𝑊 – średnia liczba dni pracy u pracujących pacjentów 

Koszt prezenteizmu związanego z hemofilią w 2024 roku wyniósł 124 mln zł. 
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Tabela 16. Całkowite koszty prezenteizmu związane z hemofilią w 2024 r. 

𝑳𝒑𝒓𝒂𝒄𝒖𝒋ą𝒄𝒚𝒄𝒉 𝑾 𝑼𝑷 CF 𝑷𝑲𝑩𝒑𝒓𝒂𝒄𝒖𝒋ą𝒄𝒚_𝟏𝒅𝒛𝒊𝒆𝒏 𝑲𝑷𝑷𝒓𝒆𝒛𝒆𝒏𝒕𝒆𝒊𝒛𝒎

2 007 195 47% 0,65 684,30 zł 124 424 881 zł 

Opieka nieformalna 

W przypadku przewlekłych chorób, takich jak hemofilia, istotnym składnikiem kosztów pośrednich są 
straty produktywności związane z czasową niezdolnością do pracy opiekunów nieformalnych. Osoby 
te, najczęściej członkowie rodzin pacjentów, często korzystają ze zwolnień lekarskich w związku 
z koniecznością sprawowania opieki nad chorym, szczególnie w sytuacjach zaostrzenia objawów, 
hospitalizacji lub ograniczenia samodzielności pacjenta. Zgodnie z wynikami badania ankietowego, 
średnia długość zwolnienia lekarskiego opiekuna osoby dorosłej wyniosła 10 dni, a 26% opiekunów 
zadeklarowało skorzystanie z takiego świadczenia. 16% opiekunów pacjentów pediatrycznych 
korzystało ze zwolnienia lekarskiego, średnio 12 dni w roku. 

𝐾𝑃������_�����������(�����������) =  𝐿�������ó� ∙ 𝐿������������� ∙ 𝐾���� ∙ 𝑂����������

𝐾𝑃������_�����������(�����������) – koszt absencji chorobowej opiekunów związanej ze zwolnieniem 
lekarskim 
𝐿�������ó� – liczba opiekunów 
𝐿���_���������� – średnia długość zwolnienia lekarskiego opiekuna (w dniach) 
𝐾���� – utrata PKB na jeden dzień absencji chorobowej z powodu hemofilii 
𝑂���������� – odsetek opiekunów, którzy skorzystali ze zwolnienia 

Tabela 17. Koszt opieki nieformalnej (zwolnienia lekarskie) w 2024 r. 

Populacja 𝐋𝐨𝐩𝐢𝐞𝐤𝐮𝐧ó𝐰 𝑶𝒛𝒘𝒐𝒍𝒏𝒊𝒆𝒏𝒊𝒆 𝐋𝐝𝐧𝐢_𝐳𝐰𝐨𝐥𝐧𝐢𝐞𝐧𝐢𝐚 𝐊𝐝𝐧𝐢𝐚 Koszt 

Dorośli 2 393 26% 10 684 zł 4 041 617 zł 

Dzieci 515 16% 12 684 zł 677 434 zł 

Drugim elementem kosztów opieki nieformalnej jest redukcja wymiaru czasu pracy przez część 
opiekunów. Zgodnie z wynikami badania, 45% opiekunów dorosłych pacjentów ograniczyło swój czas 
pracy średnio o 4 godziny dziennie, w przypadku dzieci – 32% opiekunów ograniczyło swój czas pracy 
o 1 godzinę dziennie. Dodatkowo uwzględniono opiekunów dzieci, którzy całkowicie zrezygnowali
z pracy.

𝐾𝑃������_�����������(��������_�����) =  𝐿�������ó� ∙ 𝐿�������������� ∙ 𝐾� ∙ 𝑂����������� ∙ 𝐷�����

𝐾𝑃������_�����������(�����������) – koszt wynikający z redukcji czasu pracy opiekunów 
𝐿��������������  – średnia liczba zredukowanych godzin pracy dziennie opiekuna z powodu choroby

bliskiej osoby 
𝐾� – utrata PKB przypadająca na jedną godzinę absencji chorobowej 
𝑂����������� – odsetek opiekunów, którzy ograniczyli wymiar pracy 
𝐷����� – liczba dni pracujących w 2024 roku uwzględniając urlop wypoczynkowy 

Systemowa analiza organizacji i funkcjonowania leczenia pacjentów z hemofilią wraz z implementacją



96
\MERGEFOR

MAT2
Tabela 18. Koszt opieki nieformalnej związanej z redukcją godzin pracy w 2024 r. 

Populacja 𝑶𝒛𝒓𝒆𝒅𝒖𝒌𝒐𝒘𝒂𝒏𝒚 𝑳𝒉𝒛𝒓𝒆𝒅𝒖𝒌𝒐𝒘𝒂𝒏𝒚𝒄𝒉 𝑫𝒑𝟐𝟎𝟐𝟒 𝑲𝒉 Koszt 

Dorośli 45% 4 228 86 zł 84 319 222 zł 

Dzieci 32% 1 228 86 zł 4 549 018 zł 

Tabela 19. Koszt opieki nieformalnej związanej z całkowitą rezygnacją z pracy opiekunów pacjentów 
pediatrycznych w 2024 r. 

Populacja 𝑶𝒛𝒓𝒆𝒅𝒖𝒌𝒐𝒘𝒂𝒏𝒚 𝑳𝒉𝒛𝒓𝒆𝒅𝒖𝒌𝒐𝒘𝒂𝒏𝒚𝒄𝒉  𝑫𝒑𝟐𝟎𝟐𝟒 𝑲𝒉 Koszt 

Dzieci 50% 8 228 86 zł 80 401 248 zł 

Trzecim elementem kosztów opieki nieformalnej są świadczenia związane z opieką nad dzieckiem, 
z którego zgodnie z wynikami ankiet skorzystało 37% opiekunów, średnio 13 dni w roku. 

Tabela 20. Koszt opieki nieformalnej (zaświadczenie opieki nad dzieckiem) w 2024 r. 

Populacja 𝐋𝐨𝐩𝐢𝐞𝐤𝐮𝐧ó𝐰 𝑶𝒛𝒘𝒐𝒍𝒏𝒊𝒆𝒏𝒊𝒆 𝐋𝐝𝐧𝐢_𝐳𝐰𝐨𝐥𝐧𝐢𝐞𝐧𝐢𝐚 𝐊𝐝𝐧𝐢𝐚 Koszt 

Dzieci 257 37% 13 684 zł 1 642 546 zł 

Łączny koszt opieki nieformalnej związanej z hemofilią w 2024 roku wyniósł 176 mln zł. 

Tabela 21. Koszt opieki nieformalnej w 2024 r. 

Populacja Zwolnienia 
lekarskie 

Redukcja czasu 
pracy 

Świadczenia 
związane z opieką 

nad dzieckiem 
Razem 

Dorośli 4 041 617 zł 84 319 222 zł - 88 360 839 zł 

Dzieci 677 434 zł 84 950 266 zł 1 642 546 zł 87 270 247 zł 

Łącznie 4 719 051 zł 85 627 700 zł 1 642 546 zł 175 631 086 zł 

Koszty pracy wykonywanej nieodpłatnie 

Koszty utraconej produktywności definiuje się jako ekonomiczną wartość utraty zdolności do 
wykonywania płatnych lub nieodpłatnych działań produktywnych spowodowanej chorobą, 
niepełnosprawnością lub przedwczesnym zgonem. W niniejszej analizie uwzględniono wartość 
nieodpłatnych aktywności wykonywanych przez pacjentów chorych na hemofilię. Obejmują one tzw. 
produktywność pozarynkową, czyli m.in. prace domowe, opiekę nad członkami rodziny czy inne 
nieodpłatne czynności wspierające funkcjonowanie gospodarstwa domowego. 

Zgodnie z podejściem kosztu alternatywnego, wartość tych aktywności została oszacowana na 
podstawie rynkowych stawek godzinowych osób wykonujących porównywalne zadania (np. 
opiekunów, pracowników usług porządkowych). Wyniki ankiety wskazują, że u 81% dorosłych 
pacjentów zakres wykonywanych obowiązków domowych został istotnie ograniczony, a w tej grupie 
średnia utrata czasu wynosiła 2 godziny dziennie. 

Wartość pieniężną utraconych aktywności nieodpłatnych obliczono, przyjmując średnie 
wynagrodzenie pomocy domowej w 2025 roku (35,50 zł za godzinę) [82]. 
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Przy założeniu populacji dorosłych pacjentów wynoszącej 2 393 osób, roczne straty produktywności 
wynikające z ograniczonej zdolności do wykonywania nieodpłatnych aktywności oszacowano na około 
40 mln zł. 

𝐾𝑃������ł���� =  𝐿�������ó� ∙ 𝑂�������ó� ∙ ∙ 𝐿� ∙ 𝑊� ∙ 𝐶𝐹 ∙ 𝐿��� 

𝐾𝑃�������ł���� – koszt pracy wykonywanej nieodpłatnie 
𝐿�������ó� – liczba pacjentów 
𝑂�������ó�  – odsetek pacjentów, u których zakres wykonywanych codziennych obowiązków 
domowych uległ ograniczeniu 
𝐿� – dzienne utracone godzinny wykonywanych obowiązków domowych 
𝑊� –średnia wynagrodzenia pomocy domowej za 1h 
𝐶𝐹 – współczynnik korygujący (ang. correction factor) 
𝐿��� – liczba dni w roku 

Tabela 22. Łączny koszt opieki nieformalnej związanej z hemofilią w 2024 r. 
𝑳𝒑𝒂𝒄𝒋𝒆𝒏𝒕ó𝒘 𝑶𝒑𝒂𝒄𝒋𝒆𝒏𝒕ó𝒘 𝑳𝒉 𝑪𝑭 𝑾𝒉 𝑲𝑷𝑶𝑵𝒊𝒆𝒐𝒅𝒑ł𝒂𝒕𝒏𝒂 

2 393 81% 2 0,65 35,50 zł 39 572 309 zł 

Całkowite koszty społeczne 

Całkowite koszty pośrednie hemofilii z perspektywy  społeczeństwa w Polsce w 2024 roku wynosiły 
ponad 433 mln zł. 

Tabela 23. Koszty społeczne hemofilii w Polsce w 2024 roku 
Kategoria kosztów Wartość 

Absenteizm krótkotrwały 47 704 162 zł 

Absenteizm długotrwały 45 632 704 zł 

Prezenteizm 124 424 881 zł 

Praca nieodpłatna 39 599 413 zł 

Opieka nieformalna 175 631 086 zł 

Razem 432 992 246 zł 

W 2024 roku największy udział w społecznych kosztach hemofilii miały wydatki związane 
z krótkotrwałą opieką nieformalną, które stanowiły 41% całkowitych kosztów, oraz koszty związane 
z prezenteizmem – 29%. 
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Zestawienie kosztów społecznych hemofilii w Polsce w 2024 roku 

Rysunek 33. Zestawienie kosztów społecznych hemofilii w Polsce w 2024 roku 

Perspektywa pacjentów i ich opiekunów 

Obniżone przychody gospodarstwa domowego 

Na obniżenie przychodów gospodarstw domowych pacjentów z hemofilią oraz ich opiekunów 
wpływają zarówno utracone zarobki wynikające z redukcji wymiaru czasu pracy, jak i przychody 
utracone w związku z koniecznością korzystania ze zwolnień lekarskich. 

Utracone przychody związane ze zwolnieniem lekarskim 

Zgodnie z wynikami badania ankietowego, 59% dorosłych pacjentów aktywnych zawodowo 
zadeklarowało, że korzystało ze zwolnienia lekarskiego, którego średni czas trwania wyniósł 16 dni. 
W całej populacji dorosłych pracujących chorych na hemofilię łączna liczba dni absencji osiągnęła 
19 424. Przy założonym współczynniku utraty przychodów na poziomie 20% oraz średnim dziennym 
wynagrodzeniu 446 zł (oszacowanym na podstawie średniego wynagrodzenia miesięcznego w Polsce 
w 2024 roku [83]), łączny koszt utraconych przychodów pacjentów wyniósł 1,7 mln zł. 

Analiza sytuacji opiekunów dorosłych chorych wykazała, że 26% z nich korzystało ze zwolnień 
lekarskich, których średnia długość wyniosła 10 dni. Łączna liczba dni absencji w tej grupie sięgnęła 
5 906. Przy zastosowaniu tego samego współczynnika utraty przychodów (20%) oraz średniego 
dziennego wynagrodzenia, koszt utraconych przychodów opiekunów oszacowano na 527 tys. zł. 

16% opiekunów pacjentów pediatrycznych średnio wykorzystało 12 dni w roku zwolnienia lekarskiego 
z związku chorobą dziecka, przy zastosowania współczynnika utraty przychodów koszt utraconych 
przychodów opiekunów dzieci wyniósł 88 tys. zł. Dodatkowo 37% opiekunów korzystało z opieki nad 
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dzieckiem, średnio 13 dni w roku. Przy zastosowaniu tego samego współczynnika utraty przychodów 
(20%) oraz średniego dziennego wynagrodzenia, koszt utraconych przychodów opiekunów 
oszacowano na 214 tys. zł. 

Tabela 24. Utracone zarobki pacjentów z hemofilią oraz ich opiekunów związane ze zwolnieniami lekarskimi 
w 2024 r. 

Parametry 
Dorośli pacjenci Opiekunowie 

dorosłych pacjentów 
Opiekunowie pacjentów 

pediatrycznych 

Zwolnienia Opieka nad 
dzieckiem 

Populacja osób 
aktywnych zawodowo 2 007 2 393 515 515 

Odsetek osób, które 
korzystały ze zwolnienia 59% 26% 16% 37% 

Średnia liczba dni 
zwolnienia 16 10 12 13 

Całkowita liczba dni 
zwolnień  19 424 5 906 990 2 400 

Średnie wynagrodzenie 
na dzień 446,17 zł 

Odsetek straconych 
zarobków 20% 

Koszt związany ze 
zwolnieniem lekarskim 1 733 265 zł 527 031 zł 88 338 zł 214 190 zł 

Łącznie 2 260 296 zł 302 528 zł 

Utracone przychody związane z redukcją czasu pracy 

Zarówno część pacjentów aktywnych zawodowo, jak i ich opiekunów, zmuszona jest do ograniczenia 
czasu pracy w związku z diagnozą i leczeniem hemofilii, co prowadzi do obniżenia ich przychodów. 

Na podstawie danych z badania ankietowego przyjęto, że 53% dorosłych pacjentów pracuje w systemie 
skróconego wymiaru godzin, redukując średnio 11 godzin tygodniowo. Uwzględniając 228 dni 
pracujących w roku, całkowita liczba zredukowanych godzin w populacji pacjentów wyniosła 
535 744 godzin. W oparciu o średnie wynagrodzenie miesięczne w Polsce w 2024 roku, wynoszące 
8 477,21 zł [83], co odpowiada stawce godzinowej 55,77 zł, szacowany koszt utraconych przychodów 
pacjentek wyniósł 30 mln zł. 

W przypadku opiekunów dorosłych pacjentów, 45% z nich pracuje w systemie skróconego czasu pracy, 
ograniczając średnio 20 godzin tygodniowo (około 4 godzin dziennie). Łączna liczba zredukowanych 
godzin wyniosła 985 753 godzin. Przy zastosowaniu tej samej stawki godzinowej, koszt utraconych 
przychodów opiekunów oszacowano na 46 mln zł. 

32% opiekunów pacjentów pediatrycznych jest zmuszona zredukować swój wymiar pracy, ograniczając 
średnio 7 godzin tygodniowo (około 1 godziny dziennie). Łączna liczba zredukowanych godzin wyniosła 
53 181 godzin. Przy zastosowaniu tej samej stawki godzinowej, koszt utraconych przychodów 
opiekunów oszacowano na 3 mln zł. Dodatkowo 50% opiekunów rezygnuje całkowicie z pracy, co 
generuje roczne koszty wynoszące 52 mln zł. 
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Tabela 25. Utracone zarobki pacjentów z hemofilią oraz ich opiekunów związane z redukcją czasu pracy 
w 2024 r. 

Parametry 
Dorośli pacjenci 

Opiekunowie 
dorosłych 
pacjentów 

Opiekunowie pediatrycznych pacjentów 

Zredukowany czas pracy Rezygnacja z pracy 
Populacja osób 

aktywnych zawodowo 2 007 2 393 515 515 

Odsetek z redukcją 
czasu pracy 53% 45% 32% - 

Liczba zredukowanych 
godzin pracy w jednym 

dniu 
2 4 1 8 

Liczba dni pracujących 
w roku 228 

Liczba zredukowanych 
godzin w roku 535 744 985 753 53 181 939 949 

Średnie wynagrodzenie 
za godzinę 55,77 zł 

Koszt związany 
z redukcją czasu pracy 46 109 365 zł 2 965 982 zł 52 422 012 zł 

Łącznie 75 988 427 zł 55 387 994 zł 

Analiza danych wskazuje, że głównym czynnikiem finansowego obciążenia gospodarstw domowych 
w przypadku hemofilii jest konieczność ograniczenia czasu pracy spowodowana chorobą. 

Całkowite obniżone przychody gospodarstw domowych 

Łączna wartość obniżonych przychodów gospodarstw domowych pacjentów z hemofilią oraz ich 
opiekunów, obejmująca zarówno utracone zarobki pacjentów oraz ich opiekunów związane 
z koniecznością redukcji wymiaru pracy lub przebywaniem na zwolnieniu lekarskim, wyniosła w 2024 r. 
134 mln zł. 

Tabela 26. Obniżone przychody gospodarstw domowych pacjentów z hemofilią w 2024 r. 

Populacja Koszt związany ze 
zwolnieniem lekarskim 

Koszt związany 
z redukcją czasu pracy 

Całkowite obniżone 
przychody gospodarstw 

domowych 
Dorośli 2 260 296 zł 75 988 427 zł 78 248 723 zł 

Dzieci 302 528 zł 55 387 994 zł 55 690 522 zł 

Łącznie 2 562 823 zł 131 376 421 zł 133 939 245 zł 
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Wartość utraconych zarobków pacjentów i ich opiekunów z powodu hemofilii 
w Polsce w 2024 roku 

Rysunek 34. Koszty pośrednie ponoszone przez pacjentów i ich opiekunów z powodu hemofilii w Polsce w 2024 
roku 

Zestawienie kosztów 
Hemofilia wiąże się z istotnymi kosztami zarówno ekonomicznymi, jak i społecznymi. Roczne koszty 
bezpośrednie ponoszone przez system ochrony zdrowia (NFZ i MZ) szacuje się na 521 mln zł, z czego 
największą część stanowią wydatki na NPLH – w 2024 roku sięgające 469 mln zł. Dodatkowo pacjenci 
oraz ich rodziny obciążeni są kosztami własnymi: 10 mln zł wydatków bezpośrednich, oraz 134 mln zł 
kosztów pośrednich, wynikających z obniżonych przychodów gospodarstw domowych. Łącznie daje to 
ponad 140 mln zł rocznie ponoszonych bezpośrednio przez chorych i ich bliskich. 

W strukturze całkowitych kosztów wydatki społeczne (433 mln zł) stanowią trzy czwarte kosztów 
bezpośrednich, co pokazuje szerokie oddziaływanie hemofilii zarówno na gospodarkę, jak i na życie 
społeczne. W kosztach pośrednich kluczowe znaczenie mają przede wszystkim opieka nieformalna 
(41%) oraz prezentizm (29%). 

Zestawienie kosztów hemofilii w Polsce w 2024 roku 

Rysunek 35. Zestawienie kosztów bezpośrednich i pośrednich hemofilii w Polsce w 2024 roku 
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Łączne koszty leczenia hemofilii w Polsce w 2024 roku wyniosły 964 mln zł. Przy liczbie pacjentów 
w tym okresie wynoszącej 3 424 osoby, średni całkowity koszt przypadający na jednego pacjenta 
wyniósł 282 tys. zł. 

Transfery systemu ubezpieczeń społecznych 
Zgodnie z międzynarodowymi rekomendacjami w zakresie ekonomiki zdrowia, transfery socjalne – 
takie jak renty z tytułu niezdolności do pracy, świadczenia społeczne czy świadczenia rehabilitacyjne 
wypłacane przez ZUS – nie są traktowane jako element obciążenia ekonomicznego z perspektywy 
społecznej. Stanowią one bowiem transfery pieniężne, a nie faktyczne zużycie zasobów, dlatego nie 
powinny być uwzględniane w wycenie kosztów bezpośrednich ani pośrednich w badaniach nad 
obciążeniem chorobami. 

Jak podkreśla Światowa Organizacja Zdrowia, świadczenia transferowe są kosztem dla rządu, zyskiem 
dla pacjenta, ale nie wiążą się z wykorzystaniem ani tworzeniem zasobów [84, 85]. Podobne 
stanowisko zajmują wytyczne ISPOR, wskazując, że transfery pieniężne nie powinny być zaliczane do 
kosztów w analizach ekonomicznych prowadzonych z perspektywy społecznej [86]. Najnowsze 
przeglądy metodologiczne potwierdzają, że tego rodzaju transfery zazwyczaj są pomijane 
w szacunkach kosztów chorób, z wyjątkiem analiz prowadzonych wyłącznie z perspektywy płatnika 
[87]. 

Dla przejrzystości oraz aby zobrazować skalę przepływów finansowych związanych z hemofilią, poniżej 
przedstawiamy wydatki ZUS na renty i świadczenia rehabilitacyjne w roku 2024. Dane te nie zostały 
włączone do zasadniczych kalkulacji kosztów przedstawionych w niniejszej analizie obciążenia 
chorobą. 

Tabela 27. Wartość świadczeń wypłacanych z ZUS w Polsce w 2024 roku 
Kategoria kosztowa Wartość 

Renty z tytułu niezdolności do pracy 2 269 100 zł 

Renty socjalne 3 198 400 zł 

Absencja chorobowa 260 700 zł 

Razem 5 728 200 zł 

W 2024 roku Zakład Ubezpieczeń Społecznych wypłacił świadczenia związane z hemofilią o łącznej 
wartości 5,7 mln zł. Największą część tej kwoty (56%) stanowiły renty socjalne, natomiast absencja 
chorobowa odpowiadała za około 5% wszystkich wypłat. 

Wartość świadczeń wypłacanych z ZUS z powodu hemofilii w 2024 roku 

Rysunek 36. Szacunkowa wartość świadczeń wypłacanych z ZUS z powodu hemofilii w Polsce w 2024 roku 
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MODEL OPIEKI NAD PACJENTEM Z HEMOFILIĄ 
Na podstawie informacji przedstawionych w niniejszym raporcie opracowano model opieki nad 
pacjentem z hemofilią. 

Obecna sytuacja dotycząca leczenia hemofilii w Polsce 
Hemofilia, jako rzadka i przewlekła choroba wymagająca stałego monitorowania oraz profilaktycznego 
leczenia, stanowi istotne wyzwanie dla polskiego systemu ochrony zdrowia. Pomimo postępów 
terapeutycznych oraz dostępności skutecznych metod leczenia, pacjenci nadal napotykają na szereg 
barier – zarówno organizacyjnych, jak i systemowych – które wpływają na jakość świadczonej opieki 
i codzienne funkcjonowanie. 

Kluczowe wyzwania: 

● Niedobór wyspecjalizowanej kadry medycznej. Polska od lat zmaga się z niedoborem
specjalistów w zakresie leczenia nieonkologicznych chorób krwi. Zdecydowana większość
hematologów koncentruje się na hematoonkologii, co skutkuje ograniczoną dostępnością
ekspertów w leczeniu hemofilii. Problemem pozostaje również niedobór pielęgniarek
przeszkolonych w zakresie wkłuć dożylnych – umiejętności kluczowej dla skutecznego
prowadzenia terapii.

● Ograniczona dostępność dostaw leków do domu. Choć w wielu krajach europejskich domowa
dostawa leków jest standardem, w Polsce tylko 41% pacjentów korzysta z tej formy
zaopatrzenia. Pozostali zmuszeni są do osobistego odbioru preparatów w ośrodkach leczenia
lub centrach krwiodawstwa, co – szczególnie w przypadku osób z ograniczoną mobilnością –
stanowi poważne utrudnienie i może prowadzić do niepełnego przestrzegania zaleceń
terapeutycznych.

● Brak kompleksowej i skoordynowanej opieki nad pacjentami z hemofilią, szczególnie
w przypadku chorób współistniejących. Pacjenci z hemofilią często mają trudności
z uzyskaniem odpowiedniego leczenia schorzeń niezwiązanych bezpośrednio z chorobą
podstawową. Brakuje dedykowanych procedur postępowania oraz odpowiednio
skoordynowanej opieki, która uwzględniałaby złożoność ich potrzeb zdrowotnych. Ośrodki
leczenia hemofilii nie oferują obecnie zintegrowanej, interdyscyplinarnej opieki – chorzy są
często kierowani na oddziały ratunkowe lub zmuszeni do samodzielnego organizowania
konsultacji z innymi specjalistami. Wzorem rozwiązań funkcjonujących w krajach zachodnich
rekomenduje się stworzenie modelu opieki, w którym pacjent miałby dostęp do zespołu
specjalistów (hematolog, ortopeda, psycholog, stomatolog, rehabilitant, genetyk) w jednym
miejscu. Dodatkowo, proponuje się, aby konsultanci wojewódzcy ds. hematologii powołali
dwóch dedykowanych hematologów w każdym regionie, odpowiedzialnych za koordynację
leczenia – także w kontekście chorób współistniejących. Takie podejście umożliwiłoby
efektywniejsze prowadzenie terapii, poprawiłoby komfort pacjentów oraz zmniejszyło ryzyko
błędów i opóźnień w leczeniu.
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● Ograniczony dostęp do specjalistycznej fizjoterapii i rehabilitacji. Dostęp do fizjoterapii dla

osób z hemofilią – zwłaszcza dorosłych pacjentów z zaawansowanymi zmianami
ortopedycznymi – jest w Polsce poważnie ograniczony. Tylko nieliczne ośrodki oferują
kompleksową i regularną rehabilitację dostosowaną do specyficznych potrzeb tej grupy
chorych. Tymczasem ciągła, spersonalizowana opieka fizjoterapeutyczna ma kluczowe
znaczenie w profilaktyce powikłań stawowych, przygotowaniu do zabiegów ortopedycznych,
opiece pooperacyjnej oraz poprawie codziennego funkcjonowania. Zintegrowana fizjoterapia
nie tylko wspiera szybszy powrót do sprawności, ale także znacząco poprawia jakość życia
pacjentów. Dlatego niezbędne jest rozszerzenie dostępu do specjalistycznej rehabilitacji
w ramach ośrodków leczenia hemofilii oraz uwzględnienie jej jako integralnego elementu
kompleksowej opieki nad chorymi.

● Niska aktywność zawodowa i obciążenia społeczne. Osoby cierpiące na hemofilię, zwłaszcza
z powikłaniami ortopedycznymi, często pozostają poza rynkiem pracy. Konieczność opieki nad
nimi generuje znaczne obciążenia dla rodzin i opiekunów, zarówno w wymiarze
emocjonalnym, jak i ekonomicznym.

● Niewystarczające kompetencje lekarzy innych specjalności. Brak wiedzy na temat hemofilii
wśród lekarzy niezwiązanych z hematologią prowadzi do opóźnień w podaniu czynnika
krzepnięcia w sytuacjach nagłych. Konieczne są intensywne działania edukacyjne oraz
rozpowszechnianie standardów postępowania.

● Brak całodobowego kontaktu z ośrodkami leczenia. W sytuacjach nagłych niezbędne jest
zapewnienie 24-godzinnej konsultacji z lekarzem dyżurnym. Obecnie możliwość taka istnieje
jedynie w wybranych placówkach.

● Nierównomierny dostęp do ośrodków leczenia. Pomimo obowiązywania Narodowego
Programu Leczenia Chorych na Hemofilię (2024-2028), nie wszystkie województwa dysponują
ośrodkami leczenia dla dorosłych – przykładem jest województwo podkarpackie.

● Brak nowoczesnych narzędzi i standardów oceny leczenia. W Polsce nie wprowadzono jeszcze
mierników skuteczności terapii zgodnych z najbardziej aktualnymi wytycznymi Światowej
Federacji Hemofilii (m.in. ABR, narzędzia oceny funkcjonalnej (HJHS, HEAD-US), jakość życia
(QoL), dane raportowane przez pacjentów (PROMs)), które pozwalałyby na obiektywną ocenę
wyników zdrowotnych pacjentów.

● Ograniczony dostęp do innowacyjnych leków i niejasna ścieżka finansowania. Pacjenci nadal
mają utrudniony dostęp do nowych terapii, a procedury ich finansowania w ramach NPLH
pozostają niewystarczająco sprecyzowane.

● Brak narzędzi wspierających personalizację terapii. Nie funkcjonują w praktyce narzędzia typu
shared decision-making rekomendowane przez WFH, które umożliwiałyby pacjentom
i lekarzom wspólne podejmowanie decyzji terapeutycznych w oparciu o indywidualne
potrzeby i preferencje chorego.

System opieki nad chorymi na hemofilię w Polsce wymaga pilnych działań systemowych. Kluczowe 
obszary to: poprawa dostępności dostaw leków do domu, zapewnienie skoordynowanej 
i interdyscyplinarnej opieki, wdrożenie systemu e-Hemofilia, zwiększenie liczby specjalistów, 
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wprowadzenie mierników efektywności leczenia zgodnych z najnowszymi WFH, ułatwienie dostępu do 
innowacyjnych terapii wraz z jasną ścieżką finansowania, a także wdrożenie narzędzi umożliwiających 
personalizację terapii. Równolegle należy prowadzić szeroko zakrojone działania edukacyjne wśród 
personelu medycznego oraz zapewnić wsparcie psychologiczne, społeczne i zawodowe dla pacjentów 
i ich rodzin. Tylko kompleksowe podejście pozwoli poprawić jakość życia chorych na hemofilię 
i zwiększyć efektywność systemu opieki zdrowotnej w Polsce. 

Opracowany model 
W odpowiedzi na zidentyfikowane niedoskonałości w obecnym systemie leczenia hemofilii w Polsce, 
proponuje się wdrożenie nowoczesnego, zintegrowanego modelu opieki, który opiera się na czterech 
kluczowych filarach: indywidualizacji terapii, integracji i koordynacji leczenia, rozwoju systemu dostaw 
leków do domu oraz szeroko rozumianej cyfryzacji i edukacji. Niezbędnym uzupełnieniem tego modelu 
powinno być także uwzględnienie wsparcia psychospołecznego oraz aktywizacji pacjentów, tak aby 
proces terapeutyczny obejmował nie tylko aspekty medyczne, lecz także wspierał jakość życia 
i samodzielność chorego. 

Indywidualizacja terapii 

Podstawą skutecznego leczenia hemofilii musi być indywidualizacja terapii. Każdy pacjent powinien 
mieć dostęp do schematu leczenia dopasowanego nie tylko do typu i ciężkości choroby, ale także do 
swojego stylu życia, wieku, aktywności zawodowej i preferencji. W tym procesie szczególnie pomocne 
może być narzędzie Shared Decision-Making Tool opracowane przez World Federation of Hemophilia, 
które wspiera pacjentów i lekarzy w podejmowaniu wspólnych, świadomych decyzji terapeutycznych, 
opartych zarówno na danych klinicznych, jak i oczekiwaniach pacjenta. Kluczowe znaczenie 
w personalizacji terapii mają badania farmakokinetyczne, które pozwalają precyzyjnie określić 
optymalne dawki i częstotliwość podawania leków. Terapia powinna być elastyczna, dynamicznie 
dostosowywana do aktualnego stanu zdrowia pacjenta i oparta na danych medycznych 
monitorowanych w czasie rzeczywistym. Nowoczesne opcje terapeutyczne – w tym preparaty 
o przedłużonym czasie działania oraz leki podawane podskórnie – znacząco poprawiają komfort życia,
szczególnie u pacjentów, którzy mają trudności z częstymi wkłuciami dożylnymi. Taka personalizacja
leczenia nie tylko zwiększa skuteczność profilaktyki, ale też zmniejsza liczbę epizodów krwawień
i ryzyko długofalowych powikłań.

Coraz większą rolę odgrywa również terapia genowa, która daje szansę na długoterminowe 
ograniczenie lub nawet eliminację konieczności regularnego podawania leków. 

Koordynacja leczenia i budowa sieci specjalistycznych ośrodków 

Drugim filarem nowego modelu opieki jest stworzenie spójnego, skoordynowanego systemu 
organizacji leczenia. Obecnie dostęp do specjalistycznej opieki w Polsce pozostaje nierównomierny – 
nie wszystkie regiony dysponują odpowiednio przygotowanymi ośrodkami leczenia hemofilii. 
W związku z tym konieczne jest stworzenie ogólnopolskiej sieci referencyjnych jednostek, która 
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zapewni każdemu pacjentowi dostęp do kompleksowej, wielodyscyplinarnej opieki blisko miejsca 
zamieszkania. 

W centrum takiego modelu powinien znajdować się koordynator terapii – najczęściej lekarz hematolog 
– odpowiedzialny za prowadzenie leczenia choroby podstawowej oraz za całościowy nadzór nad
zdrowiem pacjenta, w tym leczenie schorzeń współistniejących. Szczególne znaczenie ma również
zapewnienie płynności przejścia z opieki pediatrycznej do systemu leczenia dorosłych – dzięki
wspólnemu planowi terapeutycznemu i ścisłej współpracy między zespołami specjalistów.

W sytuacjach nagłych kluczowe znaczenie ma odpowiednie przygotowanie lekarzy oddziałów 
ratunkowych i ratowników medycznych. Należy zadbać o to, aby byli oni przeszkoleni w zakresie 
diagnostyki i leczenia powikłań hemofilii oraz potrafili działać sprawnie i skutecznie w stanach 
zagrożenia życia. 

Nieodzownym komponentem kompleksowej opieki nad pacjentem z hemofilią jest rehabilitacja, 
zwłaszcza w kontekście zmian zwyrodnieniowych stawów, które stanowią częste i uciążliwe powikłanie 
choroby. Każdy pacjent, u którego występują objawy ze strony układu ruchu, powinien mieć 
zapewniony dostęp do fizjoterapii prowadzonej przez specjalistę znającego specyfikę hemofilii. 
Personalizowany program rehabilitacyjny wspomaga poprawę sprawności fizycznej, zmniejsza 
dolegliwości bólowe, a jednocześnie pozytywnie wpływa na psychikę i jakość życia pacjenta. 

Rehabilitanci powinni być również włączeni w proces przygotowania pacjentów do zabiegów 
ortopedycznych oraz w opiekę pooperacyjną. Doświadczenia krajów zachodnich, takich jak Niemcy, 
Holandia czy USA, pokazują, że holistyczny model opieki obejmujący współpracę hematologów, 
ortopedów, psychologów, stomatologów, genetyków i fizjoterapeutów pozwala na znacznie lepsze 
wyniki kliniczne i większą satysfakcję pacjentów. 

Dostawy leków do domu – klucz do skutecznej profilaktyki 

W nowoczesnym systemie leczenia hemofilii standardem powinien być rozwinięty system dostaw 
leków bezpośrednio do miejsca zamieszkania pacjenta. Obecnie wielu chorych nadal zmuszonych jest 
do osobistego odbioru leków z OLH lub szpitalnych aptek, co utrudnia regularność leczenia, szczególnie 
w przypadku osób mieszkających z dala od dużych ośrodków. 

Rozwiązaniem może być wdrożenie powszechnego systemu dostaw domowych dla wszystkich grup 
pacjentów – niezależnie od wieku – w połączeniu z siecią pielęgniarek środowiskowych, które wspierają 
w zakresie podawania leków i edukacji zdrowotnej. Tam, gdzie to możliwe, należy promować 
stosowanie terapii podskórnych jako wygodniejszej i mniej inwazyjnej alternatywy. 

Cyfryzacja i edukacja – nowe technologie w służbie pacjentom 

Rozwój technologii cyfrowych otwiera nowe możliwości w zakresie monitorowania leczenia, 
zarządzania terapią i komunikacji z pacjentami. System „e-Hemofilia” powinien stać się centralnym 
narzędziem wspierającym codzienną opiekę. Elektroniczne dzienniczki terapii, aplikacje mobilne 
przypominające o dawkowaniu leków, e-konsylia oraz teleporady z OLH to rozwiązania, które nie tylko 
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zwiększają bezpieczeństwo, ale też umożliwiają dostęp do specjalistycznej opieki pacjentom 
z mniejszych miejscowości. 

Równolegle z cyfryzacją konieczne są szeroko zakrojone działania edukacyjne, skierowane do trzech 
kluczowych grup: 

● Pacjenci i ich rodziny – szkolenia, webinary, poradniki i konsultacje pomagają zrozumieć
chorobę, uczą postępowania w sytuacjach nagłych (np. krwawień) i wspierają w codziennym
zarządzaniu terapią.

● Personel medyczny – szczególnie lekarze innych specjalizacji niż hematologia powinni być
systematycznie szkoloni, by zapewnić wysoką jakość i ciągłość opieki.

● Otoczenie społeczne pacjenta – edukacja pracodawców, współpracowników oraz środowiska
szkolnego na temat hemofilii, jej leczenia i ograniczeń funkcjonalnych jest kluczowa dla
tworzenia bezpiecznego, zrozumiałego i wspierającego środowiska.

Dobrze poinformowany pracodawca czy nauczyciel może adekwatnie dostosować warunki pracy lub 
nauki, a jednocześnie zapobiegać nieuzasadnionej stygmatyzacji osób z chorobą przewlekłą. Skuteczna 
komunikacja i wsparcie na poziomie systemowym oraz indywidualnym są kluczowe dla zapewnienia 
pacjentom możliwie pełnego udziału w życiu społecznym i zawodowym. 

Podsumowanie
Nowy model opieki nad pacjentami z hemofilią powinien być kompleksowy, skoordynowany 
i zorientowany na potrzeby konkretnego pacjenta. Integracja działań medycznych z rehabilitacją, 
opieką psychospołeczną, cyfryzacją i edukacją stworzy system, który nie tylko poprawi wyniki leczenia, 
ale również podniesie jakość życia chorych. W centrum tego systemu powinien znajdować się pacjent 
– aktywny uczestnik terapii, otoczony interdyscyplinarnym zespołem specjalistów, wspieranym przez
nowoczesne technologie i sprawną organizację opieki.
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Model opieki nad pacjentem z hemofilią 

Rysunek 37. Model opieki nad pacjentem z hemofilią 

Prognozowane korzyści z wdrożenia modelu 
Wdrożenie nowego modelu opieki nad pacjentami z hemofilią niesie ze sobą szereg istotnych korzyści, 
zarówno dla chorych, jak i dla całego systemu ochrony zdrowia w Polsce. 

Z perspektywy pacjenta nowoczesny model leczenia, oparty na indywidualizacji terapii i szerszym 
dostępie do nowoczesnych leków, pozwala osiągnąć podstawowy cel leczenia, jakim jest eliminacja 
epizodów krwotocznych. Ograniczenie krwawień nie tylko poprawia wyniki kliniczne, ale przekłada się 
bezpośrednio na lepszą jakość życia chorych – zmniejsza ból, poprawia sprawność fizyczną i pozwala 
uniknąć powikłań, takich jak uszkodzenia stawów czy artropatia. Dzięki dostawom leków do domu, 
czyli rzadszym wizytom w szpitalu oraz zastosowaniu leków podawanych podskórnie, pacjenci zyskują 
większą niezależność i mogą prowadzić aktywne życie zawodowe i rodzinne, bez konieczności 
podporządkowania codzienności harmonogramowi leczenia. Zmniejszenie potrzeby częstych wizyt 
w ośrodkach hematologicznych przekłada się również na redukcję kosztów i uciążliwości związanych 
z dojazdami, szczególnie dla osób mieszkających poza dużymi miastami. Ułatwiony dostęp do terapii, 
także poprzez ośrodki satelitarne i rozwiązania zdalne zwiększa równość szans i poprawia komfort życia 
pacjentów. 

Kluczową rolę odgrywa dostęp do nowoczesnych terapii, w tym preparatów o przedłużonym działaniu, 
leków podawanych podskórnie oraz, w perspektywie, terapii genowej. Innowacyjne leczenie nie tylko 
zwiększa skuteczność profilaktyki, ale także znacząco zmniejsza obciążenie codzienną terapią. Dzięki 
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temu chorzy mogą rzadziej przyjmować lek, a forma podania jest mniej inwazyjna i bardziej 
komfortowa. Nowoczesne terapie przyczyniają się również do większej stabilizacji parametrów 
krzepnięcia, co przekłada się na lepszą kontrolę choroby i mniejsze ryzyko powikłań. 

Zastosowanie nowoczesnych technologii oraz rozwiązań cyfrowych, takich jak aplikacje 
przypominające o przyjęciu leku, monitorujące objawy czy umożliwiające kontakt z lekarzem poprawia 
bezpieczeństwo pacjenta i zapewnia ciągłość opieki, również w sytuacjach nagłych. Leczenie staje się 
bardziej przewidywalne, a pacjent zyskuje poczucie kontroli nad chorobą, co pozytywnie wpływa na 
jego dobrostan psychiczny i motywację do stosowania się do zaleceń. 

Z perspektywy systemu ochrony zdrowia korzyści są równie wyraźne. Dzięki skutecznej profilaktyce 
i ograniczeniu liczby powikłań możliwe jest istotne zmniejszenie liczby hospitalizacji oraz kosztów 
związanych z leczeniem powikłań, rehabilitacją i interwencjami ortopedycznymi. 

Nowy model opieki umożliwia także lepsze zarządzanie dostępnymi zasobami kadrowymi. Zdalna 
opieka, teleporady i domowe dostawy leków zmniejszają zapotrzebowanie na obecność pacjentów 
w placówkach, co przy obecnym deficycie personelu medycznego jest nie do przecenienia. Krótszy czas 
podania leków, brak konieczności hospitalizacji oraz mniejsza liczba wizyt bezpośrednio przekładają się 
na oszczędności organizacyjne i finansowe. 

Warto również podkreślić, że cyfrowe narzędzia takie jak centralny system e-Hemofilia pozwalają na 
efektywne planowanie terapii i dostaw leków, monitorowanie efektów leczenia oraz identyfikację luk 
w opiece. Wspierają też współpracę między ośrodkami wiodącymi a ośrodkami satelitarnymi, co 
sprzyja większej spójności i standaryzacji świadczeń. 

Podsumowując, zaproponowany model opieki nad pacjentami z hemofilią to rozwiązanie nowoczesne, 
zorientowane na potrzeby chorego, a jednocześnie racjonalne kosztowo i organizacyjnie z punktu 
widzenia systemu zdrowotnego. Przeniesienie części świadczeń bliżej pacjenta, wykorzystanie 
nowoczesnych terapii i narzędzi cyfrowych oraz skoncentrowanie opieki szpitalnej na pacjentach 
wymagających zaawansowanego leczenia to kierunek, który sprzyja zarówno poprawie wyników 
klinicznych, jak i większej efektywności systemu ochrony zdrowia. 

Korzyści z zastosowania modelu opieki nad pacjentem 

Rysunek 38. Korzyści dla pacjenta i systemu zdrowia wynikające z zastosowania modelu opieki nad pacjentem 
z hemofilią
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