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opieki nad osobami z hemofilig coraz czesciej uwzglednia wtasnie te pozamedyczne czynniki, ktore
w istotny sposdb ksztattujg jakos¢ zycia chorych i efektywnos¢ stosowanych terapii.

W odpowiedzi na potrzebe catosciowego spojrzenia na doswiadczenia osdb z hemofilig
przeprowadzono badanie ankietowe. Jego celem byta nie tylko analiza obrazu klinicznego i przebiegu
leczenia, lecz przede wszystkim ocena szerokich kosztéw spotecznych choroby — obejmujacych
ograniczenia w aktywnosci zawodowej, wptyw na zycie rodzinne i spoteczne, obcigzenia ekonomiczne
oraz konsekwencje psychologiczne. Takie ujecie pozwala lepiej zrozumieé, ze hemofilia to nie
wytacznie problem medyczny, lecz rdwniez istotne wyzwanie spoteczne i systemowe.

Charakterystyka badanej populacji

Badanie zostato przeprowadzone w formie anonimowego kwestionariusza internetowego,
skierowanego do dorostych pacjentdw z hemofilia oraz opiekunéw dzieci dotknietych t3 choroba.
tacznie zebrano 31 kwestionariuszy od oséb dorostych oraz 38 dotyczacych dzieci. Sredni wiek
uczestnikéw wynosit odpowiednio 45 lat w grupie dorostych i 10 lat w grupie pediatryczne;j.

W obu analizowanych grupach dominowata hemofilia typu A — stwierdzono jg u ponad 90%
respondentéw. Zaréwno u dorostych, jak i u dzieci najczesciej wystepowata ciezka postac choroby (97%
w grupie dorostych i 89% w grupie dzieci).

Analiza organizacji leczenia wykazata, ze 97% dorostych pacjentéw byto objetych Narodowym
Programem Leczenia Chorych na Hemofilie, natomiast 3% nie miato swiadomosci, czy uczestniczy
w tym programie. W przypadku dzieci 79% leczono w ramach NPLH, a pozostate 21% — w ramach
programu lekowego B.15.
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Charakterystyka badanej populacji
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Rysunek 27. Charakterystyka badanej populacji

W analizowanej grupie dorostych az 94% pacjentéw otrzymywato czynnik krzepniecia VIII, a 97%
podawato go samodzielnie lub z pomocg opiekuna w domu. Tylko 37% miato mozliwosc korzystania
z dostawy lekéw do domu, podczas gdy pozostali musieli je odbiera¢ w Regionalnym Centrum
Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa ($rednio co 3 miesigce).

W przypadku dzieci odsetek pacjentéw leczonych czynnikiem VIII byt nieco nizszy (73%), jednak niemal
wszystkie (97%) korzystaty z dostawy lekdw do domu, co znacznie odréznia te grupe od dorostych.
Najczesciej to rodzice podawali lek w domu (87% dzieci), rzadziej leczenie odbywato sie przy pomocy
pielegniarki optaconej prywatnie (5%) lub lekarza (5%).

Zestawiajgc obie grupy, wida¢ wyrazng rdznice: dzieci miaty zdecydowanie lepszy dostep do
domowych dostaw lekéw. Wyniki sugerujg, ze system opieki pediatrycznej jest lepiej zorganizowany
pod wzgledem logistyki leczenia, podczas gdy u dorostych skutki choroby sg bardziej nasilone
i prowadza do powazniejszych powiktan.
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Leczenie stosowane leczeniu hemofilii
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Rysunek 28. Leczenie stosowane leczeniu hemofilii

Powiktania hemofilii i ich nastepstwa kliniczne

Hemofilia, szczegdlnie w postaci ciezkiej, wigze sie z licznymi powiktaniami, ktére w sposdb istotny
wplywajg na jakos¢ zycia chorych. Wieloletnie, nawracajace krwawienia dostawowe prowadzg do
nieodwracalnych zmian w uktadzie ruchu, powodujgc przewlekty bodl, ograniczenia sprawnosci
i koniecznos¢ interwencji chirurgicznych. Oprdécz problemdéw somatycznych chorzy czesto zmagajg sie
rowniez z konsekwencjami psychicznymi oraz powiktaniami wynikajgcymi z samego leczenia.

W badanej grupie dorostych pacjentdw az 97% wskazato na wystepowanie artropatii hemofilowej,
bedacej najczestszym i najbardziej obcigzajgcym powiktaniem choroby. Niepetnosprawnos¢ ruchowg
deklarowato 81% respondentéw, co potwierdza istotne ograniczenia funkcjonalne zwigzane
z przewlektymi uszkodzeniami stawdw. 26% pacjentéw doswiadczyto zakazern zwigzanych
z podawaniem preparatow krwiopochodnych, a 16% — epizodéw depresyjnych, co podkresla
wielowymiarowy charakter konsekwencji hemofilii.
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Najczesciej wykonywane zabiegi u dorostych chorych z powodu krwawien

48% pacjentow miato zabiegi chirurgiczne

Endoprotezoplastyka stawu kolanowego 60%
Artroskopia 20%
Synowektomia 13%
Endoprotezoplastyka stawow skokowych 13%

Endoprotezoplastyka stawu biodrowego 13%

Wykres 21. Najczesciej wykonywane zabiegi u dorostych chorych z powodu krwawien

Wsrdd dzieci obraz powiktan przedstawiat sie zdecydowanie fagodniej niz u dorostych. Najczesciej
rozpoznawang komplikacjg byta artropatia hemofilowa, jednak dotyczyta ona jedynie 16% badanych.
Az 66% dzieci nie zgtaszato zadnych powiktan, co podkresla korzystny wptyw wczesnego rozpoznania
i wspotczesnych schematéw profilaktycznego leczenia. Niepetnosprawnos¢ ruchowa odnotowano
ull% pacjentéow pediatrycznych, a podobny odsetek (11%) doswiadczat zakazen zwigzanych
z podawaniem koncentratéw czynnika krzepniecia.

W poréwnaniu z dorostymi pacjentami, u ktérych niemal powszechnie wystepuje artropatia
i koniecznos¢ zabiegdw chirurgicznych, dane te wskazujg na znaczacy postep w terapii najmtodszych
chorych. Wczesne wdrozenie leczenia profilaktycznego ogranicza rozwdj przewlektych zmian
stawowych i pozwala utrzymac dzieci z hemofilig w lepszej kondycji funkcjonalne;j.
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Najczestsze powiktania hemofilii
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Wykres 22. Powiktania hemofilii

Zebrane dane wyraznie pokazujg, ze powiktania hemofilii stanowig kluczowy problem kliniczny
i znaczgco determinujg codzienne funkcjonowanie pacjentéw. Artropatia hemofilowa i wynikajgca
z niej niepetnosprawnos¢ ruchowa dotyczg zdecydowanej wiekszosci dorostych chorych i sg gtéwng
przyczyna koniecznosci leczenia operacyjnego. Ponadto obecnosé zakazen oraz objawdw depresyjnych
wskazuje na potrzebe kompleksowej opieki nad pacjentami — nie tylko w wymiarze ortopedycznym
i hematologicznym, ale réwniez psychologicznym i rehabilitacyjnym.

Wptyw choroby i leczenia na aktywnos¢ zawodowg oraz zycie
spoteczne

Przeprowadzone badanie wykazato, ze hemofilia w znacznym stopniu ogranicza aktywnos¢ zawodowa
i zycie spoteczne dorostych pacjentéw. Znaczna czes$é respondentdw pozostaje zalezna od systemu
Swiadczen — ponad potowa, bo 58% pobiera rente, a dodatkowe 10% korzysta z zasitkdw. Tylko co
trzeci pacjent (32%) funkcjonuje bez wsparcia finansowego, co pokazuje silny wptyw choroby na
zdolnos¢ do samodzielnego utrzymania sie. Obcigzenia wynikajace z choroby przektadajg sie takze na
zycie domowe. Az 81% badanych ograniczyto wykonywanie obowigzkéw w gospodarstwie domowym,
co w przeliczeniu oznacza $rednio 17 godzin mniej aktywnosci tygodniowo.

Hemofilia w istotny sposdb rzutuje réwniez na prace zawodowg. Cho¢ 84% pacjentéw dorostych
pozostaje aktywnych zawodowo, to ich produktywnos$¢ zmniejszyta sie niemal o potowe — $rednio
0 47%. Ponad potowa zatrudnionych (53%) byta zmuszona do redukcji czasu pracy, Srednio o 11 godzin
tygodniowo. Dodatkowo 59% pacjentéw korzystato ze zwolnien lekarskich, spedzajac przecietnie
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16 dni w roku poza miejscem pracy z powodu choroby. Hemofilia wymusza takze wykorzystywanie
urlopu wypoczynkowego w celach zdrowotnych — ponad potowa badanych (53%) przeznaczata na to
Srednio 17 dni w roku. Zebrane dane wskazujg jednoznacznie, ze hemofilia nie tylko wptywa na sytuacje
ekonomiczng pacjentéw, ograniczajgc ich aktywnosé zawodowa, ale takze istotnie zmienia codzienne
funkcjonowanie w sferze rodzinnej i spoteczne;j.

Wptyw choroby na zycie zawodowe dorostych pacjentow

ﬁ 84% pacjentow pracuje

16% pacjentow nie pracuje, z czego 35% z powodu hemofilii
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Rysunek 29. Wptyw choroby na zycie zawodowe dorostych pacjentow

Hemofilia wywiera istotne konsekwencje nie tylko dla samych pacjentéw, ale rdwniez dla zycia ich
bliskich. Badania pokazuja, ze az 45% cztonkédw rodzin dorostych chorych ograniczyto liczbe godzin
pracy zawodowej, $rednio o 20 godzin tygodniowo, aby mdc wspiera¢ chorego. Ponadto 26%
opiekundw korzystato ze zwolnienia lekarskiego, przecietnie przez 10 dni w roku, a 32% wykorzystato
w tym celu urlop wypoczynkowy, srednio 12 dni rocznie.

Opieka nad dorosta osobg z hemofilig wigze sie wiec z powaznym obcigzeniem czasowym
i organizacyjnym. Skutkuje to ograniczeniem aktywnosci zawodowej opiekunéw i moze oddziatywad
na ich zycie osobiste oraz zdrowie, co podkresla potrzebe wsparcia — zaréwno dla pacjentéw, jak i ich
rodzin — w formie elastycznych rozwigzan pracy, swiadczen opiekunczych czy programdéw wsparcia
psychologicznego.
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Wptyw choroby na zycie zawodowe opiekunow dorostych pacjentéw

Redukcja czasu pracy opiekunow
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Rysunek 30. Wptyw choroby na zycie zawodowe opiekunéw dorostych pacjentéw

Podobne wyzwania dotycza rodzin dzieci z hemofilia. Az 84% dzieci zmagato sie z koniecznoscig
opuszczenia szkoty z powodu choroby, Srednio przez 16 dni w roku. Choroba dziecka pocigga takze
obcigzenia finansowe — 61% rodzicodw pobiera jedno z dostepnych swiadczen, takich jak renta, zasitek
lub Swiadczenie rehabilitacyjne.

Codzienne funkcjonowanie rodziny réwniez ulega zmianie. 61% rodzicow ograniczyto wykonywanie
obowigzkéw domowych, srednio o 8 godzin tygodniowo. W sferze zawodowej 50% rodzicow musiato
zmniejszy¢ wymiar pracy, srednio o 7 godzin tygodniowo. Dodatkowo 37% korzystato z opieki nad
dzieckiem, srednio przez 13 dni w roku, 16% pobierato zwolnienie lekarskie zwigzane z choroba
dziecka, $rednio przez 12 dni rocznie, a 42% wykorzystato w tym celu urlop wypoczynkowy, srednio
8 dni w roku.

Wptyw choroby na zycie szkolne dzieci z hemofilig i zawodowe ich opiekunow

84% dzieci opuszcza srednio 16 dni szkoty w roku z powodu hemofilii

® 50% opiekundéw zrezygnowato z pracy z powodu hemofilii dziecka

Redukcja czasu pracy opiekuna w tygodniu

83% Swiadczenia opieki nad dzieckiem w ciggu roku
. ) 43% - 43%
Srednia: 7 h Srednia: 13 dni
do 10 godzin 11 - 20 godzin 1-5dni 6-15 dni 16-30 dni
Zwoleniania lekarskie opiekuna w ciggu roku Urlop wypoczynkowy opiekuna w ciggu roku
Srednia: 12 dni 3%
33% 33% 33% 38%
1-5dni 6-15 dni 16-30 dni 1-5 dni 6-12 dni

Rysunek 31. Wptyw choroby na zycie szkolne dzieci z hemofilig i zawodowe ich opiekunéw
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tacznie te dane pokazujg, ze hemofilia obcigza cate rodziny — ogranicza aktywnos¢ edukacyjng dzieci,
generuje koszty finansowe i zmniejsza czas pracy zawodowej opiekundw. Wynika z tego wyrazna
potrzeba wsparcia rodzin chorych dzieci — zarowno poprzez elastyczne rozwigzania zawodowe, jak
i programy opiekuncze oraz wsparcie psychologiczne.

Ekonomiczne konsekwencje hemofilii

Badanie wskazuje, ze zaréwno dorosli, jak i pacjenci pediatryczni odbywali wizyty w osrodkach leczenia
w zwigzku z choroba. Srednia liczba wizyt kontrolnych wynosita cztery rocznie. Jednak u czesci
pacjentéw liczba wizyt byta znacznie wyzsza — ponad 20% dorostych musiato odbywa¢ od pieciu do
dziewieciu wizyt w ciggu roku, a wsrdod pacjentow pediatrycznych 11% odbywato od dziesieciu do
czternastu wizyt rocznie, a 16% — od pieciu do dziewieciu. Dla tych oséb leczenie wigzato sie z istotnym
obcigzeniem czasowym i organizacyjnym.

Dojazdy do specjalistycznych osrodkéw stanowity dodatkowe wyzwanie. Srednia odlegto$é, jaka
musieli pokonac¢ badani dorosli, wynosita 72 km w jedng strone, co juz samo w sobie oznacza istotne
obcigzenie organizacyjne i finansowe. Dla czesci pacjentéw dystans ten byt jednak znacznie wiekszy —
3% badanych deklarowato koniecznosé przejechania ponad 350 km, aby dotrze¢ na wizyte.

Sredni koszt samej podrézy wynidst okoto 102 zt na wizyte, ale u niektérych pacjentéw przekraczat on
350 zt. Do wydatkéw zwigzanych z transportem dochodzity koszty dodatkowe — m.in. opieka nad
dzie¢mi, osobami starszymi czy innymi domownikami, ktére w przypadku czesci badanych stanowity
realne wyzwanie organizacyjne. Osoby mieszkajgce daleko od osrodkdéw, a takze pacjenci odbywajacy
intensywne cykle terapeutyczne, zmuszeni byli niekiedy do zapewnienia sobie noclegu i wyzywienia
w poblizu miejsca leczenia. Takie dodatkowe obcigzenie wynosito Srednio 48 zt na wizyte, choc
u niewielkiej grupy pacjentéw miesieczne koszty przekraczaty nawet 350 zt.

Koszty dojazdu dorostych pacjentow do osrodka

Koszty dojazdu do osrodka Dodatkowe koszty dojazdu do osrodka

q‘m

0zt = ponizej 50 zt m 50-100 zt = 101-200 zt = 201-350 zt m powyzej 350 zt

102 zt

Sredni koszt dojazdu &

48 zt
Srednie dodatkowe
koszty

Wykres 23. Koszty jakie ponoszg dorosli pacjenci z zwigzku z dojazdem do osrodka

Znaczacym problemem byly réwniez utracone dochody. Srednia warto$¢ strat finansowych
wynikajgcych z nieobecnosci w pracy podczas wizyty w osrodku wyniosta 108 zt na pacjenta, przy czym
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6% badanych tracito ponad 600 zt. Warto podkresli¢, ze podobne straty ponosili takze bliscy
towarzyszacy pacjentom — Srednio 82 zt na kazdg wizyte. Dodatkowym elementem obcigzajgcym
budzety domowe byty prywatne wydatki medyczne, ktdre ponosito az 84% ankietowanych.

tacznie miesieczne koszty zwigzane z chorobg u dorostych pacjentow wynosity Srednio 286 zt,
stanowigc istotne obcigzenie finansowe dla rodzin.

Prywatne wydatki medyczne dorostych pacjentow

Najczestsze kategorie prywatnych wydatkow medvcznych o ) ) )
ponoszonych przez pacjentéw Miesieczne prywatne wydatki pacjentéw

’ Srednia
286 zt

m 50-100zt m=101-250zt m251-450zt m powyzej450 zt

Rehabilitacja

Leki 81%

Wizyty u specjalistéw (lekarze 58%

iagnostyczne 42%

pielegniarska

Woykres 24. Kategorie oraz koszty zwigzane z wydatkami prywatnymi dorostych pacjentow

Podobne trudnosci dotyczyty opiekunéw dzieci z hemofilia. W ich przypadku srednia odlegtos¢ do
osrodka byta nieco mniejsza i wynosita 61 km, ale generowane koszty byty nadal znaczace. Sam dojazd
to srednio 96 zt na wizyte, a dodatkowe wydatki (nocleg, positki czy opieka zastepcza w domu) to
kolejne 45 zt. Nalezy tez podkresli¢, ze utracone dochody opiekunéw dzieci wynosity srednio 75 zt na
wizyte, a u 8% rodzin przekraczaty 600 zt.

Koszty jakie ponoszg opiekunowi dzieci z hemofilig z zwigzku z dojazdem do
osrodka

Koszty dojazdu do os$rodka Dodatkowe koszty zwigzane z wizyta

3% 3%

96 zt
Sredni koszt dojazdu

45 zt
Srednie dodatkowe
koszty

® ponizej50zt = 50-100zt = 101-200zt = 201-350zt = powyzej 350 zt

Wykres 25. Koszty jakie ponoszg opiekunowie chorych dzieci z zwigzku z dojazdem do osrodka
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Prywatne wydatki medyczne ponosito 68% opiekundw dzieci. Miesieczne koszty zwigzane z leczeniem
i opieka nad dzieémi z hemofilig wynosity Srednio 165 zt, co dla wielu rodzin stanowito znaczace
obcigzenie finansowe.

Prywatne wydatki medyczne opiekunow dzieci chorych na hemofilie

Kategorie prywatnych wydatkéw medycznych

Rehabilitacja 42%
Wizyty u specjalistow (lekarze 35%
Leki 27%
Osprzet do podazy czynnika 19%
Opieka pielegniarska 8%

Badania diagnostyczne %

Miesieczne wydatki prywatne opiekundéw chorych dzieci

Srednia
165 zt

mponizej50zt m50-100z2t = 101-250zt = 251-450zt = powyzej450 zt

Wykres 26. Kategorie oraz koszty zwigzane z wydatkami prywatnymi opiekunéw dzieci chorych na hemofilie

Psychospoteczne konsekwencje hemofilii — wyzwania dla pacjentow
iich rodzin

Hemofilia to nie tylko powazne wyzwanie medyczne, ale réwniez doswiadczenie silnie obcigzajgce
psychicznie i spotecznie. Dtugotrwate leczenie, nawracajgcy bdl i swiadomos¢ ryzyka krwawien
oddziatujg na poczucie bezpieczenstwa, samoocene oraz relacje z otoczeniem. Pacjenci czesto
doswiadczajg przewlektego stresu, leku czy obnizonego nastroju, co wptywa zaréwno na ich jakos¢
zycia, jak i funkcjonowanie w rodzinie czy pracy.

Dane wskazujg, ze niemal wszyscy pacjenci mierzg sie z ograniczeniami w codziennym zyciu — az 94%
dorostych badanych deklarowato trudnosci w wyborze form spedzania wolnego czasu, a 77%
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doswiadczato bodlu utrudniajgcego codzienne funkcjonowanie. Ponad potowa dorostych chorych
odczuwata pogorszenie samopoczucia, a wielu z nich sygnalizowato réwniez obawy dotyczace sytuacji
materialnej oraz ograniczong dostepnos¢ opieki medycznej niezwigzanej bezposrednio z hemofilia.

Podobne zjawiska obserwuje sie wsréd dzieci. Ponad potowa z nich (55%) napotyka na ograniczenia
w aktywnosciach rekreacyjnych, a co trzecie dziecko ma trudnos$ci w kontaktach z réwiesnikami.
U czesci pojawia sie lek zwigzany z obawa przed krwawieniami (24%) czy objawy depresyjne (18%), co
w tak mtodym wieku moze szczegdlnie silnie zaburzaé rozwéj emocjonalny i spoteczny.

Nie mniej istotna jest sytuacja opiekundw dzieci z hemofilig. Az 79% z nich stale odczuwa lek o zdrowie
swojego dziecka, potowa rezygnuje z wielu form spedzania wolnego czasu, a niemal co czwarty badany
wskazuje na dezorganizacje zycia rodzinnego. Trudnosci dotyczg réwniez sfery zawodowej — ponad
20% opiekunéw ma problem ze znalezieniem elastycznej pracy, a czes¢ doswiadcza pogorszenia
sytuacji materialnej.

Wszystkie te dane pokazuja, ze hemofilia jest chorobg, ktéra nie ogranicza sie wytgcznie do sfery
medycznej. Stanowi ona wielowymiarowe wyzwanie — dotykajgce psychiki, relacji spotecznych i zycia
rodzinnego — zaréwno samych pacjentéw, jak i osob z ich najblizszego otoczenia.
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‘ KOSzZTY HEMOFILII W POLSCE

KOSZTY HEMOFILII W 2024 ROKU

% 965 min zt - catkowite koszty hemofilii

10 min zt (1%)

433 min zt (45%)

Koszty bezposrednie
pacjentéow

Koszty spoteczne

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

Hemofilia jest przewlekts, wrodzong chorobg krwotoczng, ktdrej leczenie wymaga ciggtego
i kosztownego zaopatrzenia w koncentraty czynnikdw krzepniecia. Ze wzgledu na charakter
schorzenia, a takze na rosngcg dostepnos¢ nowych terapii, hemofilia generuje znaczne obcigzenia
finansowe dla systemu ochrony zdrowia. Koszty zwigzane z hemofilia wykraczajg poza bezposrednie
wydatki na leczenie — obejmujg réwniez szeroko pojete koszty posrednie, wynikajgce z ograniczonej
aktywnosci zawodowej chorych oraz oséb sprawujgcych nad nimi opieke, a takze ze spadku dochodéw
w gospodarstwach domowych. Co wiecej, choroba niesie ze sobg znaczgce obcigzenia emocjonalne
i psychiczne, wptywajac negatywnie na jakos$¢ zycia zaréwno pacjentéw, jak i ich bliskich.

Koszty bezposrednie medyczne obejmujg m.in.: profilaktyczne i interwencyjne stosowanie
koncentratow czynnika VIII lub IX oraz innych lekéw, hospitalizacje z powodu powiktan (np. krwawien
wewnetrznych), leczenie nastepstw przewlektego uszkodzenia stawdw, konsultacje specjalistyczne,
rehabilitacje oraz koszty diagnostyki. Koszty bezposrednie niemedyczne dotyczg m.in. transportu do
osrodkow leczenia oraz opieki dtugoterminowe;j.

Koszty posrednie wynikajg gtéwnie z ograniczenia aktywnosci zawodowej pacjentéw (absencja,
wczeshiejsze przejscie na rente lub emeryture), koniecznosci zaangazowania opiekunéw (czesto
rezygnujacych z pracy zarobkowej), a takie z obnizenia produktywnosci iutraconych korzysci
spoteczno-ekonomicznych. Uwzglednienie tych kosztéw jest kluczowe z perspektywy analizy
obcigzenia systemowego chorobg przewlekts i rzadka, jaka jest hemofilia.

Koszty bezposrednie — Koszty medyczne
Koszty z budzetu NFZ

Leczenie hemofilii w Polsce jest finansowane ze srodkéw Narodowego Funduszu Zdrowia w ramach
nastepujacych zakreséw swiadczen:

e Podstawowa Opieka Zdrowotna (POZ)
e Ambulatoryjna Opieka Specjalistyczna (AOS)
® Leczenie szpitalne, w tym:
o program lekowy B.15
o leczenie powiktan skojarzonych z krwawieniami
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o postepowanie w sytuacjach nagtych, w tym hospitalizacje z powodu powikfan
e Swiadczenia z zakresu rehabilitacji leczniczej (szczegélnie w przypadkach przewlektych zmian

stawowych)

Swiadczenia realizowane w ramach POZ sg rozliczane w oparciu o stawke kapitacyjng, w zwigzku z czym
nie zostaty uwzglednione w analizie kosztowej.

Dane dotyczace wysokosci refundacji swiadczen dla pacjentéw z rozpoznaniem gtéwnym
(z rozszerzeniami) wg kodu ICD-10 D66 (hemofilia A) lub D67 (hemofilia B) albo z rozpoznaniem
gtéwnym Z51 (Inna opieka medyczna) (z rozszerzeniami) wraz z rozpoznaniem wspétistniejgcym D66
lub D67 (z rozszerzeniami) w 2024 roku zostaty uzyskane bezposrednio z Narodowego Funduszu
Zdrowia. Uwzglednione dane odpowiadajg stanowi na koniec 2024 r. i sg najbardziej aktualnym
zrédtem informacji kosztowych.

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

[37]
AOS 1303 400 zt
Leczenie szpitalne (PL) 44 734 943 zt
Leczenie szpitalne (poza PL) 5629 231 zt
Rehabilitacja lecznicza 95 828 zt
Suma 51 763 402 zt

PL — program lekowy
Koszty z budzetu Ministerstwa Zdrowia i NFZ

Leczenie hemofilii w ramach Narodowego Programu Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy
Krwotoczne byto do korica 2024 roku finansowane przez Ministerstwo Zdrowia.

Od 2025 roku realizacje programu przejat Narodowy Fundusz Zdrowia. Planowane wydatki na
Narodowy Program Leczenia Hemofilii systematycznie rosng w latach 2019-2028. W okresie tym
wartosci te zatozono na poziomie od 285 min zt do 384 min zt rocznie, natomiast na rok 2028
przewiduje sie osiggniecie kwoty 659 min zt. W roku 2024 zrealizowane wydatki wyniosty 469 min zt,
z czego okoto 97% stanowity koszty lekdw. Kwota ta zostata oficjalnie zaraportowana jako poniesione
naktady w ramach realizacji programu w 2024 roku [41].
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Wykres 27. Planowane wydatki na Narodowy Program Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy
Krwotoczne w latach 2019-2028 [41]

Koszty bezposrednie pacjentow

Zgodnie z wynikami ankiety, pacjenci ponoszg dodatkowe wydatki zwigzane z leczeniem choroby,
obejmujgce m.in. wizyty u specjalistéw, badania diagnostyczne oraz zakup lekéw i wyrobdw
medycznych. Sredni miesieczny koszt tych wydatkéw wynosi 286 zt w przypadku dorostych pacjentéw
oraz 165 zt w przypadku opiekundw chorych dzieci. Przeksztatcajgc te wartos¢ na catg populacje
pacjentow dorostych z hemofilig oraz pacjentéw pediatrycznych i uwzgledniajgc odsetek pacjentéw
faktycznie ponoszacych te wydatki, oszacowano, ze faczne prywatne nakfady na opieke medyczng
w 2024 roku wyniosty okoto 6,9 min zt w przypadku dorostych oraz 1,4 min zt w przypadku opiekunow

chorych dzieci.

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

Dodatkowe Odsetek
Dodatkowe . o
. . koszty Liczba pacjentow
Populacja medyczne wydatki Ny . Roczny koszt
O T o, pacjentow pacjentéow ponoszacych

P (rok) wydatki
Dorosli 286 zt 3430zt 2 393 84% 6 885 448 zt
Dzieci 165 zt 1976 zt 1031 68% 1393 650 zt
SUMA 8279 098 zt

W analizie uwzgledniono réwniez koszty zwigzane z leczeniem hemofilii, ktére obejmuja wydatki
ponoszone przez pacjentdw w zwigzku z koniecznoscia odbywania regularnych wizyt
w wyspecjalizowanych osrodkach leczenia, zaréwno w celu podania koncentratéw czynnikéw
krzepniecia, jak i realizacji zaplanowanego monitorowania terapii oraz stanu zdrowia. Do kosztédw tych
zaliczono przede wszystkim koszty dojazdu do placéwek medycznych, jak réwniez wydatki dodatkowe,
takie jak optaty za opieke nad dzie¢mi lub osobami zaleznymi, koszt noclegu w przypadku koniecznosci

pozostania na miejscu oraz koszty wyzywienia.
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Srednie koszty jednostkowe ponoszone przez pacjenta w zwigzku z pojedyncza wizyta, a takze
czestotliwosé tych wizyt, oszacowano na podstawie danych z badania ankietowego przeprowadzonego
wsrdd oséb z hemofilig (szczegétowe informacje przedstawiono w rozdziale ,Wyniki badania
ankietowego pacjentéw”).

Tabela 5. Srednie wydatki pacjenta zwigzane z wizytg w oérodku
éredni koszt Srednie dodatkowe koszty Srednie catkowite wydatki

Populacja

dojazdu zwigzane z wizyta pacjenta/opiekuna zwigzane z wizytg
Dorosli 102 zt 48 zt 149 zt
Dzieci 96 zt 45 zt 140 zt

W celu oszacowania catkowitych kosztéw zwigzanych z leczeniem hemofilii Srednie wydatki pacjenta
zwigzane z wizytg i srednig roczng liczbe wizyt w osrodku przetozono na populacje pacjentéw z
hemofilia.

Tabela 6. Catkowite koszty bezposrednie zwigzane z wizytami w osrodku w zwigzku z leczeniem hemofilii
Srednie wydatki Liczba wizyt w Populacja Catkowite koszty

Populacja

pacjenta na wizyte osrodku na rok pacjentow bezposrednie niemedyczne
Dorosli 149 zt 3,5 2393 1257 415 zt
Dzieci 140 zt 4,2 1031 608 795 zt
SUMA 3424 1866 210 zt

Catkowite koszty bezposrednie ponoszone przez pacjentdw obejmujgce prywatne wydatki medyczne
i koszty zwigzane z wizytami w osrodku w 2024 roku wyniosty ponad 10 min zt.

Tabela 7. Catkowite koszty bezposrednie ponoszone przez pacjentow
Koszty zwigzane z wizytami

Prywatne wydatki medyczne Koszt catkowity

w osrodku
8279 098 zt 1866 210 zt 10 145 308 zt

Koszty posrednie

Spoteczne koszty hemofilii, obok kosztéw bezposrednich, stanowig istotny komponent catkowitego
obcigzenia ekonomicznego zwigzanego z t3 chorobg. Obejmujg one szereg strat i wydatkéw
wynikajgcych z jej dtugoterminowych, posrednich skutkéw — zaréwno w wymiarze indywidualnym, jak
i makroekonomicznym. Ich wptyw wykracza poza sfere ochrony zdrowia, oddziatujac na rynek pracy,
gospodarstwa domowe, finanse publiczne oraz jakos¢ zycia pacjentéw i ich rodzin. W ramach niniejszej
analizy zidentyfikowano nastepujgce kategorie kosztow posrednich:

o Absenteizm krotkotrwaty: Hemofilia czesto uniemozliwia chorym podjecie pracy w petnym
wymiarze, a w zaawansowanych stadiach prowadzi do catkowitej niezdolnosci do pracy.
Skutkuje to spadkiem dochodéw pacjenta oraz stratami finansowymi po stronie pracodawcy
i systemu ubezpieczen spotecznych.

e Absenteizm dtugotrwaty: Utrata zdolnosci do pracy generuje koniecznos¢ wyptaty Swiadczen
rentowych i zasitkéw, obcigzajgc system zabezpieczenia spotecznego.
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e Prezenteizm: Nawet w przypadku kontynuacji zatrudnienia, jakos¢ i wydajnos¢ pracy oséb
z hemofilia mogg by¢ istotnie ograniczone z powodu chronicznych objawéw — takich jak
zmeczenie, bél, stres czy problemy z poruszaniem sie. Przektada sie to na niiszg
produktywnos¢ oraz mniejsze szanse awansu zawodowego.

e Opieka nieformalna: W polskich realiach opieka nad osobg chorg na hemofilie bardzo czesto
spada na cztonkdw rodziny, ktdrzy petnig role nieformalnych opiekunéw. Wymaga to
nierzadko rezygnacji z pracy zawodowej, ograniczenia jej wymiaru lub czestego korzystania ze
zwolnien lekarskich. Taka sytuacja prowadzi do strat w dochodach opiekundéw, jak réwniez do
ograniczenia ich rozwoju zawodowego i perspektyw kariery.

e Praca wykonywana nieodptatnie: W kontekscie kosztdw posrednich choroby, istotnym
elementem obcigzenia ekonomicznego jest nieodptatna praca domowa wykonywana przez
pacjentéw oraz ich rodziny. Codzienne obowigzki, takie jak sprzatanie, gotowanie czy opieka
nad dzie¢mi, czesto muszg zostac przejete przez osoby bliskie pacjentce, co wigze sie z utratg
czasu, ktéry mégtby by¢ przeznaczony na aktywnos¢ zawodowa lub inne czynnosci. Cho¢ ta
forma pracy nie generuje bezposrednich wydatkéw finansowych, jej wartos¢ ekonomiczna jest

Znaczgca.

Dodatkowo przedstawiono jak hemofilia wptywa na sytuacje finansowg pacjentéw i ich rodzin.
Choroba czesto zmusza pacjentéw oraz ich opiekunéw do ograniczenia aktywnosci zawodowej lub
korzystania ze zwolnien lekarskich, co skutkuje obnizeniem przychodéw gospodarstwa domowego.

e Obnizone przychody gospodarstwa domowego: Choroba wptywa negatywnie na stabilnosc¢
finansowg catych rodzin. Utrata pracy, obnizony wymiar etatu lub dtugotrwate zwolnienia
lekarskie obnizajg miesieczny budzet domowy. Rowniez opiekunowie, zmuszeni do
dostosowania swojego 2ycia zawodowego do potrzeb chorego, doswiadczajg spadku
przychodéw. Problematyczne jest takze to, ze Swiadczenia zastepcze (np. chorobowe czy
renta) czesto nie rekompensujg w petni utraconych zarobkéw. Zjawisko to prowadzi nie tylko
do ograniczenia poziomu zycia, ale takze do dtugofalowych skutkéw spotecznych, takich jak
zwiekszone ryzyko ubdstwa i marginalizacji.

Analiza posrednich kosztéw spotecznych stanowi kluczowy element kompleksowego podejscia do
oceny wptywu hemofilii na spoteczenstwo. Zrozumienie ich skali i charakteru powinno stanowic
fundament do projektowania skutecznych polityk zdrowotnych, profilaktycznych oraz programéw
wsparcia dla chorych i ich rodzin — zaréwno na poziomie panstwowym, jak i lokalnym.

Perspektywa spoteczna

Koszty posrednie hemofilii dotyczace absenteizmu uwzglednione w analizie obejmuja:

e absenteizm krétkotrwaty — zwigzany z nieobecnoscia pracownika w pracy zwigzanej z chorobg,
e absenteizm dtugotrwaty — zwigzany z trwatg niezdolnoscig do pracy (renty) oraz przedwczesny
zgon.
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Absenteizm krétkotrwaty
Absencja chorobowa

Koszt utraconej produktywnosci z powodu absencji chorobowej pacjentdw oszacowano na podstawie
liczby dni absencji chorobowej sprawozdanej do Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych (ZUS) z kodami ICD-
10: D66 i D67 oraz Sredniej wartosci dnia utraty produktywnosci.

Kabsencji = Kdnia ’ Ldni_absencji
Kapsencji — $rednia wartosc dnia utraty produktywnosci

Lani_absencji — liczba dni absencji chorobowej z kodami ICD-10: D66 i D67
Srednig warto$¢ dnia utraty produktywnosci (K ,iq) Wyznaczono metoda kapitatu ludzkiego wg wzoru:
PKB 1

2024 o

P3024 Dp2024
PKB; 4,4 — Wartos¢ produktu krajowego brutto w 2024 roku wg danych GUS

dnia —

P24 — liczba 0s6b pracujgcych w 2024 roku wg danych GUS
CF — wspotczynnik korygujacy (ang. correction factor)
Dp2024 — liczba dni pracujacych w 2024 roku uwzgledniajac urlop wypoczynkowy

Dane dotyczace liczby pracujacych oraz wartosci PKB zaczerpnieto z oficjalnych publikacji Gtéwnego
Urzedu Statystycznego (GUS) [77, 78]. Wartos¢ wspodtczynnika korygujacego CF oparto na literaturze
ekonomicznej dotyczacej szacowania kosztéw utraconej produktywnosci metodg kapitatu ludzkiego
[76].

Tabela 8. Wartosc utraty PKB na 1 dzien absencji chorobowej w 2024 roku

3641 210 000 000 zt 15 169 658 0,65 228 684 zt

Tabela 9. Koszt utraty produktywnosci zwigzany z absencjg chorobowg pacjentéow z hemofilia w 2024 r.
Wartosc¢ utraty PKB na 1 dzien Catkowity koszt absencji
absencji chorobowej chorobowej pacjentow

2744 684,30 zt 1877727 z

Liczba dni absencji chorobowej

Redukcja czasu pracy

Pacjenci z hemofilig, ze wzgledu na objawy choroby oraz przebieg leczenia, czesto podejmujg decyzje
0 ograniczeniu wymiaru pracy. Wedtug wynikdw ankiet 53% pacjentéw aktywnych zawodowo
zredukowato swdj czas pracy srednio o 11 godzin tygodniowo. Przy uwzglednieniu 228 dni roboczych
w 2024 roku, przektada sie to na $rednig roczng redukcje czasu pracy wynoszaca 504 godziny na
pacjenta. tacznie oznacza to, ze w 2024 roku populacja pacjentéw leczonych z powodu hemofilii
utracita ponad 1,2 mln godzin pracy.



Systemowa analiza organizaciji i funkcjonowania leczenia pacjentdw z hemofilig wraz z implementacijq

Tabela 10. Liczba zredukowanych godzin pracy pacjentéw z hemofilia w 2024 roku

Catkowita liczba
zredukowanych
godzin pracy
pacjentow

2 393 84% 53% 2 1206 570

Odsetek pacjentow, Liczba
ktorzy zredukowali zredukowanych
czas pracy godzin na pacjenta

Populacja Pacjenci aktywni

pacjentow zawodowo

Przy przeliczeniu wartosci dnia utraty produktywnosci (K;,;,) na wartos¢ odpowiadajgcy jednej
godzinie (Kp) zastosowano zatozenie 8-godzinnego dnia pracy. Wartos¢ godziny utraconej
produktywnosci w 2024 roku wyniosta 85,5 zt. Uwzgledniajgc wartos¢ godziny utraty produktywnosci
w 2024 roku wartosé redukcji czasu pracy pacjentéw z hemofilig w 2024 roku byta réwna ponad
48 min zt.

Tabela 11. Wartos$¢ utraty produktywnosci z powodu redukcji czasu pracy pacjentow w 2024 roku
Catkowita liczba
zredukowanych godzin pracy
pacjentow

1206570 85,5 zt 45 826 434 zt

Wartosc redukcji wymiaru pracy

pacjentow

Catkowite koszty absenteizmu krotkotrwatego
Catkowita wartos$¢ utraty produktywnosci z powodu absenteizmu krétkotrwatego pacjentéw hemofilig
w 2024 roku wynosita ponad 48 min zt

Tabela 12. Catkowite koszty absenteizmu krotkotrwatego
Wartosc¢ absencji chorobowej  Wartosc redukcji wymiaru pracy Wartosc absenteizmu

pacjentow pacjentow krotkotrwatego
1877 727 zt 45 826 434 zt 47 704 162 zt

Absenteizm dtugotrwaty

Absenteizm dtugoterminowy odnosi sie do trwatego ograniczenia zdolnosci do pracy, ktére skutkuje
catkowitym wycofaniem sie pacjenta z aktywnosci zawodowej. W przypadku hemofilii moze by¢ to
konsekwencja postepujgcej niepetnosprawnosci, powiktan wielonarzagdowych (np. artropatii
hemofilowej). Utrata zdolnosci do pracy bywa formalnie potwierdzona orzeczeniem o niezdolnosci do
pracy i przyznaniem renty.

Przedwczesny zgon

Obecnie srednia diugos¢ zycia pacjentow z hemofilia w Polsce znacznie sie wydtuzyta i jest
poréwnywalna ze Srednig dtugoscig zycia w populacji ogdlnej [6]. W zwigzku z tym w raporcie nie
uwzgledniono kosztéw posrednich wynikajacych z przedwczesnych zgondw pacjentéw.

Niepetnosprawnosc¢ zwiqgzana z hemofilig

Hemofilia wigze sie nie tylko z przewlektym ryzykiem wystepowania powaznych krwawien
i postepujgcym uszkodzeniem stawow, lecz takze z dtugotrwatg niepetnosprawnoscig wynikajgca
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z powiktan choroby. Prowadzi to do istotnego pogorszenia jakosSci zycia pacjentdw, ograniczenia ich
aktywnosci zawodowej oraz generuje dodatkowe koszty zaréwno dla systemu ochrony zdrowia, jak
i dla gospodarki (m.in. w postaci wyptaty swiadczen oraz utraty produktywnosci).

Koszty utraconej produktywnos$ci zwigzanej z niepetnosprawnoscia oszacowano w oparciu
o wspotczynnik YLD (ang. Years Lived with Disability), ktory odzwierciedla liczbe lat przezytych z danym
stanem zdrowia obnizajgcym sprawnos$é. Zgodnie z metodologia Global Burden of Disease, YLD
obliczono jako iloczyn czestosci wystepowania danego stanu oraz przypisanej mu wagi
niepetnosprawnosci (ang. disability weight) [88, 89].

Ze wzgledu na brak polskich danych dotyczacych wag niepetnosprawnosci, wykorzystano wartosci
pochodzace z zagranicznych analiz DALY dla hemofilii (Belgia i Portugalia) [79, 80], uwzgledniajac przy
tym podziat pacjentow wedtug stopnia ciezkosci choroby (tagodna, umiarkowana, ciezka) [81].
Ostatecznie uzyskane wartosci YLD zestawiono z poziomem PKB per capita wsréd oséb pracujacych
oraz z szacowang liczbg zawodowo aktywnych pacjentéw z hemofilig, co pozwolito okresli¢ roczne
koszty ekonomiczne wynikajgce z utraty produktywnosci spowodowanej niepetnosprawnoscia.
Zgodnie z danymi Gtéwnego Urzedu Statystycznego, okoto 3% dzieci i mtodziezy w wieku 0-19 lat jest
aktywnych zawodowo w populacji ogdlnej. W zwigzku z tym, w przeprowadzonych oszacowaniach
uwzgledniono réwniez populacje mtodziezy pracujacej, stosujagc odpowiedni odsetek pracujgcych
wedtug danych GUS [50].

Tabela 13. Wagi niepetnosprawnosci oraz rozktad pacjentow z hemofilia ze wzgledu na postac choroby [79-81]

Postaé¢ hemofilii Odsetek Wagi niepetnosprawnosci
Ciezka 51% 0,197
Umiarkowana 17% 0,151
tagodna 32% 0,054
PKB524 )

Kniepe%nosprawnoéé(wiek) =

CF - Lpracujqcyh ’ Z Wg;-o;
i

Kniepetnosprawnosc(wiek) — koszt utraconej produkcyjnosci z zwigzku z niepetnosprawnoscia dla danej

P2024-

grupy wiekowej

PK B, (54 — Wartosé produktu krajowego brutto w 2024 roku wg danych GUS
P24 — liczba 0séb pracujgcych w 2024 roku wg danych GUS

CF — wspotczynnik korygujacy (ang. correction factor)

Lpracujacyn — liczba pacjentow aktywnych zawodowo

W g; - wagi niepelnosprawnos$ci w zaleznosci od stopnia ciezko$ci hemofilii
0; — odsetek pacjentéw z danym stopniem ciezkos$ci hemofilii

Na podstawie przyjetej metodologii catkowite koszty utraconej produktywnosci z powodu
niepetnosprawnosci w przebiegu hemofilii w Polsce w 2024 roku oszacowano na 46 min zt.



Systemowa analiza organizaciji i funkcjonowania leczenia pacjentdw z hemofilig wraz z implementacijq

Tabela 14. Catkowity koszt utraty produktywnosci zwigzanej z niepetnosprawnoscia pacjentow z hemofilia

w 2024 r.
Populacja
Lpracujqcyh B YLD — 1 rok Kniepe%nosprawnoéé(wi
Dorosli 2 007 44 897 669 zt
156 021 zt 0,14
Dzieci i mtodziez 33 735 035 zt

Razem 45 632 704 zt

Prezenteizm

Koszty posrednie hemofilii w postaci prezenteizmu dotyczg kosztow obnizonej produktywnosci,
wynikajgcej z choroby pacjentéw aktywnych zawodowo. Wyniki przeprowadzonego badania
ankietowego wskazuja, ze Srednia efektywnos¢ pracy dorostych pacjentéw spadta o 47%. W badaniu
ankietowym 53% respondentéw zadeklarowato konieczno$é redukcji wymiaru czasu pracy z powodu
choroby. W zwigzku z tym, przy szacowaniu kosztow wynikajgcych ze zmniejszonej produktywnosci
uwzgledniono mozliwos¢ przejscia czesci pacjentéw na zatrudnienie w niepetnym wymiarze godzin.
Tabela 15. Srednia liczba dni pracy u pracujacych pacjetéw
Liczba dni pracujacych Srednia redukcja czasu

z uwzglednieniem pracy [godziny w
wolnego tygodniu]

228 53% 11 195

Odsetek osob, ktore Srednia liczba dni pracy

u pracujacych pacjentow

zredukowaty czas pracy

W niniejszej analizie koszty posrednie oszacowano w oparciu o nastepujgce dane:

e deklarowang przez pacjentéw utrate produktywnosci w czasie pracy,

e wartos¢ produktu krajowego brutto (PKB) w przeliczeniu na jednego pracujgcego,

e wspodtczynnik korygujacy (CF = 0,65),

o odsetek dorostych pacjentéw pozostajacych aktywnymi zawodowo, ustalony na podstawie
badania ankietowego (84%)

e JSrednia liczba dni pracy u pracujacych pacjentéow

KPprezenteizm = PKBpracujqcyldzieﬁ CF - Lpracujqcych “up-w
KPprezenteizm — Catkowity koszt prezenteizmu
PKBpracujacy 1dzien — Wartos¢ PKB na pracujacego na dzieri w 2024 roku
CF — wspotczynnik korygujacy (ang. correction factor)
UP — utracona produktywnos¢
Lpracujacycn — liczba pacjentow aktywnych zawodowo
Dy2024 — liczba dni pracujgcych w 2024 roku uwzgledniajac urlop wypoczynkowy
W — $rednia liczba dni pracy u pracujacych pacjentéow

Koszt prezenteizmu zwigzanego z hemofilig w 2024 roku wyniést 124 min zt.
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Tabela 16. Catkowite koszty prezenteizmu zwigzane z hemofilia w 2024 r.

Lpracujqcych P KBpracujqcy_ldzien KP Prezenteizm

2007 195 47% 0,65 684,30 zt 124 424 881 zt

Opieka nieformalna

W przypadku przewlektych chordéb, takich jak hemofilia, istotnym sktadnikiem kosztéw posrednich s3
straty produktywnosci zwigzane z czasowq niezdolnoscig do pracy opiekunéw nieformalnych. Osoby
te, najczesciej cztonkowie rodzin pacjentéw, czesto korzystajg ze zwolnien lekarskich w zwigzku
z koniecznoscig sprawowania opieki nad chorym, szczegdlnie w sytuacjach zaostrzenia objawdw,
hospitalizacji lub ograniczenia samodzielnosci pacjenta. Zgodnie z wynikami badania ankietowego,
Srednia dtugosc zwolnienia lekarskiego opiekuna osoby dorostej wyniosta 10 dni, a 26% opiekunéw
zadeklarowato skorzystanie z takiego Swiadczenia. 16% opiekundw pacjentéw pediatrycznych
korzystato ze zwolnienia lekarskiego, srednio 12 dni w roku.

KPOpieka_nieformalna(zwolenienia) = Lopiekunéw ' Ldnizwalnienia " Kania * Ozwotnienie

KPopieka_nieformalna(zwolenienia) — KOszt absencji chorobowej opiekundw zwigzanej ze zwolnieniem
lekarskim

Lopiekunsw — liczba opiekunow

Lani zwoinienia — Srednia dtugos¢ zwolnienia lekarskiego opiekuna (w dniach)

Kaniq — utrata PKB na jeden dzien absencji chorobowej z powodu hemofilii

O, woinienie — 0dsetek opiekunow, ktorzy skorzystali ze zwolnienia

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

Populacja Lopiekunéw O roimiemnic Ldni_zwolnienia
Dorosli 2393 26% 10 684 zt 4041617 zt
Dzieci 515 16% 12 684 zt 677 434 zt

Drugim elementem kosztéw opieki nieformalnej jest redukcja wymiaru czasu pracy przez czesc
opiekunéw. Zgodnie z wynikami badania, 45% opiekundéw dorostych pacjentéw ograniczyto swoj czas
pracy srednio o 4 godziny dziennie, w przypadku dzieci — 32% opiekundéw ograniczyto swdj czas pracy
o 1 godzine dziennie. Dodatkowo uwzgledniono opiekundw dzieci, ktérzy catkowicie zrezygnowali
z pracy.

KPOpieka_nieformalna(redukcja_pracy) = Lopiekunéw ’ Lhzredukowanych “Kp - Ozredukowany : Dp2024

KPopieka_nieformaina(zredukowany) — K0szt wynikajacy z redukji czasu pracy opiekunow

— Srednia liczba zredukowanych godzin pracy dziennie opiekuna z powodu choroby

hzredukowanych
bliskiej osoby
Kj, — utrata PKB przypadajaca na jedng godzine absencji chorobowej
O redukowany — 0dsetek opiekunow, ktorzy ograniczyli wymiar pracy

D024 — liczba dni pracujgcych w 2024 roku uwzgledniajac urlop wypoczynkowy
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Tabela 18. Koszt opieki nieformalnej zwigzanej z redukcjg godzin pracy w 2024 r.

Populacja Ozredukowany hzredukowanych Dp2024- Kh Koszt
Dorosli 45% 4 228 86 zt 84 319 222 zt
Dzieci 32% 1 228 86 zt 4549 018 zt

Tabela 19. Koszt opieki nieformalnej zwigzanej z catkowity rezygnacja z pracy opiekunéw pacjentow
pediatrycznych w 2024 r.

Populacja

Ozredukowany

hzredukowunych

Dzieci 50% 8 228 80 401 248 zt

Trzecim elementem kosztédw opieki nieformalnej sg swiadczenia zwigzane z opieka nad dzieckiem,
z ktoérego zgodnie z wynikami ankiet skorzystato 37% opiekundéw, srednio 13 dni w roku.

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

Populacja Oaiimtiemie Lni_zwolnienia

Lopiekunc’)w

257 37% 13 684 zt 1642 546 zt

Dzieci

taczny koszt opieki nieformalnej zwigzanej z hemofilig w 2024 roku wynidést 176 min zt.

Tabela 21. Koszt opieki nieformalnej w 2024 r.

o . Swiadczenia
. Zwolnienia Redukcja czasu . .
Populacja lekarskie rac zwigzane z opieka
pracy nad dzieckiem
Dorosli 4041617 zt 84 319 222 zt - 88 360 839 zt
Dzieci 677 434 zt 84 950 266 zt 1642 546 zt 87 270 247 zt
tacznie 4719 051 zt 85 627 700 zt 1642 546 zt 175 631 086 zt

Koszty pracy wykonywanej nieodptatnie

Koszty utraconej produktywnosci definiuje sie jako ekonomiczng warto$¢ utraty zdolnosci do

wykonywania ptatnych lub nieodptatnych dziatan produktywnych spowodowanej chorobg,
niepetnosprawnoscig lub przedwczesnym zgonem. W niniejszej analizie uwzgledniono wartos¢
nieodptatnych aktywnosci wykonywanych przez pacjentéw chorych na hemofilie. Obejmujg one tzw.
produktywnos$é¢ pozarynkowg, czyli m.in. prace domowe, opieke nad cztonkami rodziny czy inne

nieodptatne czynnosci wspierajgce funkcjonowanie gospodarstwa domowego.

Zgodnie z podejsciem kosztu alternatywnego, wartos¢ tych aktywnosci zostata oszacowana na
podstawie rynkowych stawek godzinowych oséb wykonujgcych poréwnywalne zadania (np.
opiekundéw, pracownikdéw ustug porzadkowych). Wyniki ankiety wskazujg, ze u 81% dorostych
pacjentow zakres wykonywanych obowigzkéw domowych zostat istotnie ograniczony, a w tej grupie
Srednia utrata czasu wynosita 2 godziny dziennie.

Wartos¢ pieniezng utraconych aktywnosci nieodptatnych obliczono, Srednie

przyjmujac
wynagrodzenie pomocy domowej w 2025 roku (35,50 zt za godzine) [82].
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Przy zatozeniu populacji dorostych pacjentéw wynoszgcej 2 393 oséb, roczne straty produktywnosci
wynikajgce z ograniczonej zdolnosci do wykonywania nieodptatnych aktywnosci oszacowano na okoto
40 min zt.

KPNieodpiatna = Lpacjentéw ' Opacjentéw- "Ly Wy - CF - Lgy;

KPonieoaptatna — KOszt pracy wykonywanej nieodptatnie

Lpacjentew — liczba pacjentow

Opacjentow — Odsetek pacjentdw, u ktoérych zakres wykonywanych codziennych obowigzkow
domowych ulegt ograniczeniu

Ly, — dzienne utracone godzinny wykonywanych obowigzkéw domowych

W, —$rednia wynagrodzenia pomocy domowej za 1h

CF — wspotczynnik korygujacy (ang. correction factor)

L gni — liczba dni w roku

Tabela 22. taczny koszt opieki nieformalnej zwigzanej z hemofilia w 2024 r.

Lpacjentéw Opacjentc’)w KP ONieodptatna

2393 81% 2 0,65 35,50 zt 39 572 309 zt

Catkowite koszty spoteczne

Catkowite koszty posrednie hemofilii z perspektywy spotfeczerstwa w Polsce w 2024 roku wynosity
ponad 433 min zt.

Tabela 23. Koszty spoteczne hemofilii w Polsce w 2024 roku

Kategoria kosztow Wartosc
Absenteizm krétkotrwaty 47 704 162 zt
Absenteizm dtugotrwaty 45 632 704 zt

Prezenteizm 124 424 881 zt
Praca nieodptatna 39599 413 zt
Opieka nieformalna 175 631 086 zt

Razem 432 992 246 zt

W 2024 roku najwiekszy udziat w spotecznych kosztach hemofilii miaty wydatki zwigzane
z krétkotrwata opieka nieformalng, ktére stanowity 41% catkowitych kosztéw, oraz koszty zwigzane
z prezenteizmem — 29%.
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Zestawienie kosztow spotecznych hemofilii w Polsce w 2024 roku

9% (39,6 min zt) Praca nieodptatna

« 11% (45,6 min zt) Absenteizm dtugotrwaty

. .ﬂ.ﬁm o 11% (47,7 min zt) Absenteizm krotkotrwaty
frenene
f

29% (124,4 min zt) Prezenteizm

M 41% (175,6 min zt) Opieka nieformalna
ILIEITITIEIEITETIVY R

Rysunek 33. Zestawienie kosztéw spotecznych hemofilii w Polsce w 2024 roku

Perspektywa pacjentow i ich opiekunéw

Obnizone przychody gospodarstwa domowego

Na obnizenie przychodéw gospodarstw domowych pacjentéw z hemofilig oraz ich opiekundow
wplywajg zaréwno utracone zarobki wynikajgce z redukcji wymiaru czasu pracy, jak i przychody
utracone w zwigzku z koniecznoscig korzystania ze zwolnien lekarskich.

Utracone przychody zwigzane ze zwolnieniem lekarskim

Zgodnie z wynikami badania ankietowego, 59% dorostych pacjentéw aktywnych zawodowo
zadeklarowato, ze korzystato ze zwolnienia lekarskiego, ktérego sredni czas trwania wynidst 16 dni.
W catej populacji dorostych pracujacych chorych na hemofilie tagczna liczba dni absencji osiggnetfa
19 424. Przy zatozonym wspotczynniku utraty przychodéw na poziomie 20% oraz srednim dziennym
wynagrodzeniu 446 zt (oszacowanym na podstawie sredniego wynagrodzenia miesiecznego w Polsce
w 2024 roku [83]), faczny koszt utraconych przychoddéw pacjentéw wyniost 1,7 min zt.

Analiza sytuacji opiekunéw dorostych chorych wykazata, ze 26% z nich korzystato ze zwolnien
lekarskich, ktérych srednia dtugosc¢ wyniosta 10 dni. tgczna liczba dni absencji w tej grupie siegneta
5906. Przy zastosowaniu tego samego wspotczynnika utraty przychoddw (20%) oraz Sredniego
dziennego wynagrodzenia, koszt utraconych przychoddw opiekunéw oszacowano na 527 tys. zt.

16% opiekunéw pacjentéw pediatrycznych srednio wykorzystato 12 dni w roku zwolnienia lekarskiego
z zwigzku chorobg dziecka, przy zastosowania wspotczynnika utraty przychodéw koszt utraconych
przychoddéw opiekundw dzieci wynidst 88 tys. zt. Dodatkowo 37% opiekundw korzystato z opieki nad
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dzieckiem, srednio 13 dni w roku. Przy zastosowaniu tego samego wspoétczynnika utraty przychodéw
(20%) oraz Ssredniego dziennego wynagrodzenia, koszt utraconych przychodéw opiekundéw
o0szacowano na 214 tys. zt.

Tabela 24. Utracone zarobki pacjentow z hemofilig oraz ich opiekunéw zwigzane ze zwolnieniami lekarskimi
w 2024 r.

Populacja oséb
aktywnych zawodowo
Odsetek osob, ktore
korzystaty ze zwolnienia
Srednia liczba dni
zwolnienia
Catkowita liczba dni
zwolnien
Srednie wynagrodzenie
na dzien
Odsetek straconych
zarobkow
Koszt zwigzany ze
zwolnieniem lekarskim

tacznie 2 260 296 zt 302 528 zt

2007 2393 515 515

59% 26% 16% 37%

16 10 12 13

19 424 5906 990 2 400

446,17 zt

20%

1733 265 zt 527 031 zt 88338 zt 214 190 zt

Utracone przychody zwigzane z redukcjq czasu pracy

Zaréwno czes¢ pacjentoéw aktywnych zawodowo, jak i ich opiekunéw, zmuszona jest do ograniczenia
czasu pracy w zwigzku z diagnozg i leczeniem hemofilii, co prowadzi do obnizenia ich przychoddw.

Na podstawie danych z badania ankietowego przyjeto, ze 53% dorostych pacjentéw pracuje w systemie
skréoconego wymiaru godzin, redukujgc Srednio 11 godzin tygodniowo. Uwzgledniajagc 228 dni
pracujgcych w roku, catkowita liczba zredukowanych godzin w populacji pacjentéw wyniosta
535 744 godzin. W oparciu o $rednie wynagrodzenie miesieczne w Polsce w 2024 roku, wynoszace
8 477,21 zt [83], co odpowiada stawce godzinowej 55,77 zt, szacowany koszt utraconych przychodéw
pacjentek wynidst 30 min zt.

W przypadku opiekundw dorostych pacjentédw, 45% z nich pracuje w systemie skréconego czasu pracy,
ograniczajac srednio 20 godzin tygodniowo (okoto 4 godzin dziennie). taczna liczba zredukowanych
godzin wyniosta 985 753 godzin. Przy zastosowaniu tej samej stawki godzinowej, koszt utraconych
przychoddéw opiekunéw oszacowano na 46 min zt.

32% opiekundéw pacjentéw pediatrycznych jest zmuszona zredukowa¢ swéj wymiar pracy, ograniczajac
Srednio 7 godzin tygodniowo (okoto 1 godziny dziennie). taczna liczba zredukowanych godzin wyniosta
53 181 godzin. Przy zastosowaniu tej samej stawki godzinowej, koszt utraconych przychodéw
opiekundéw oszacowano na 3 min zt. Dodatkowo 50% opiekundéw rezygnuje catkowicie z pracy, co
generuje roczne koszty wynoszace 52 min zt.
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Tabela 25. Utracone zarobki pacjentow z hemofilia oraz ich opiekunéw zwigzane z redukcjg czasu pracy

w 2024 r.

Parametry

Dorosli pacjenci

Opiekunowie
dorostych
pacjentow

Zredukowany czas pracy

Opiekunowie pediatrycznych pacjentow

Rezygnacja z pracy

Populacja oséb
aktywnych zawodowo

2 007

2393

515

515

Odsetek z redukcja
czasu pracy

53%

45%

32%

Liczba zredukowanych
godzin pracy w jednym
dniu

Liczba dni pracujacych
w roku

228

Liczba zredukowanych
godzin w roku

535744

985 753

53181

939 949

Srednie wynagrodzenie
za godzine

55,77 zt

Koszt zwigzany
z redukcjg czasu pracy

29 879 062 zt

46 109 365 zt

2 965 982 zt

52422012 zt

tacznie

75 988 427 zt

55 387 994 zt

Analiza danych wskazuje, ze gtéwnym czynnikiem finansowego obcigzenia gospodarstw domowych

w przypadku hemofilii jest koniecznos¢ ograniczenia czasu pracy spowodowana choroba.

Catkowite obnizone przychody gospodarstw domowych

taczna warto$¢ obnizonych przychodéw gospodarstw domowych pacjentéw z hemofilig oraz ich
opiekundéw, obejmujgca zaréwno utracone zarobki pacjentdw oraz ich opiekunéw zwigzane
z koniecznoscia redukcji wymiaru pracy lub przebywaniem na zwolnieniu lekarskim, wyniosta w 2024 r.

134 min zt.

Koszt zwigzany ze

Tabela 26. Obnizone przychody gospodarstw domowych pacjentow z hemofilia w 2024 r.

Koszt zwigzany

Catkowite obnizone

ieRtiacis zwolnieniem lekarskim z redukcja czasu pracy [ TR L e T AT
domowych
Dorosli 2 260 296 zt 75988 427 zt 78 248 723 zt
Dzieci 302 528 zt 55387 994 zt 55 690 522 zt
tacznie 2 562 823 zt 131376 421 zt 133 939 245 zt
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Wartosc¢ utraconych zarobkow pacjentow i ich opiekunow z powodu hemofilii
w Polsce w 2024 roku

Catkowita wartosc utraconych zarobkow pacjentow i opiekunéw

134 min zt

@ 131 min zt
REDUKCIJA CZASU PRACY

Rysunek 34. Koszty posrednie ponoszone przez pacjentow i ich opiekunéw z powodu hemofilii w Polsce w 2024
roku

‘ Zestawienie kosztow

Hemofilia wigze sie z istotnymi kosztami zaréwno ekonomicznymi, jak i spotecznymi. Roczne koszty
bezposrednie ponoszone przez system ochrony zdrowia (NFZ i MZ) szacuje sie na 521 min zt, z czego
najwiekszg czesé stanowig wydatki na NPLH — w 2024 roku siegajgce 469 min zt. Dodatkowo pacjenci
oraz ich rodziny obcigzeni sg kosztami wtasnymi: 10 min zt wydatkéw bezposrednich, oraz 134 min zt
kosztéow posrednich, wynikajacych z obnizonych przychodéw gospodarstw domowych. tacznie daje to
ponad 140 min zt rocznie ponoszonych bezposrednio przez chorych i ich bliskich.

W strukturze catkowitych kosztow wydatki spoteczne (433 mlin zt) stanowig trzy czwarte kosztéw
bezposrednich, co pokazuje szerokie oddziatywanie hemofilii zaréwno na gospodarke, jak i na zycie
spoteczne. W kosztach posrednich kluczowe znaczenie majg przede wszystkim opieka nieformalna
(41%) oraz prezentizm (29%).

Zestawienie kosztow hemofilii w Polsce w 2024 roku

i KOSZTY CALKOWITE
i Koszt dla catej populacji: 964 min zt ﬁ‘ Sredni koszt na pacjenta: 282 tys. zt

KOSZTY BEZPOSREDNIE NFZ | MZ (54%) | KOSZTY BEZPOSREDNIE PACIENTOW (1%) KOSZTY POSREDNIE (45%)
M52iminzt B152tys.zt | Miominzt  §2,96tys. 2t B a3minz f126tys.2

* Pozostate wydatki prywatne pacjentéw zwigzane
z leczeniem hemofilii (np. leki, wizyty u specjalistow,
badania diagnostyczne)

Rysunek 35. Zestawienie kosztow bezposrednich i posrednich hemofilii w Polsce w 2024 roku



0PI Systemowa analiza organizacji i funkcjonowania leczenia pacjentow z hemofilig wraz z implementacijq

taczne koszty leczenia hemofilii w Polsce w 2024 roku wyniosty 964 min zt. Przy liczbie pacjentéw
w tym okresie wynoszacej 3 424 osoby, Sredni catkowity koszt przypadajgcy na jednego pacjenta
wyniost 282 tys. zt.

‘ Transfery systemu ubezpieczen spotecznych

Zgodnie z miedzynarodowymi rekomendacjami w zakresie ekonomiki zdrowia, transfery socjalne —
takie jak renty z tytutu niezdolnosci do pracy, Swiadczenia spoteczne czy swiadczenia rehabilitacyjne
wyptacane przez ZUS — nie s3g traktowane jako element obcigzenia ekonomicznego z perspektywy
spotecznej. Stanowig one bowiem transfery pieniezne, a nie faktyczne zuzycie zasobdw, dlatego nie
powinny by¢ uwzgledniane w wycenie kosztow bezposrednich ani posrednich w badaniach nad
obcigzeniem chorobami.

Jak podkre$la Swiatowa Organizacja Zdrowia, $wiadczenia transferowe sg kosztem dla rzadu, zyskiem
dla pacjenta, ale nie wigzg sie z wykorzystaniem ani tworzeniem zasobdw [84, 85]. Podobne
stanowisko zajmujg wytyczne ISPOR, wskazujac, ze transfery pieniezne nie powinny by¢ zaliczane do
kosztow w analizach ekonomicznych prowadzonych z perspektywy spotecznej [86]. Najnowsze
przeglady metodologiczne potwierdzajg, ze tego rodzaju transfery zazwyczaj sg pomijane
w szacunkach kosztéw choréb, z wyjgtkiem analiz prowadzonych wytacznie z perspektywy ptatnika
[87].

Dla przejrzystosci oraz aby zobrazowac skale przeptywoéw finansowych zwigzanych z hemofilig, ponizej
przedstawiamy wydatki ZUS na renty i Swiadczenia rehabilitacyjne w roku 2024. Dane te nie zostaty
wiaczone do zasadniczych kalkulacji kosztdw przedstawionych w niniejszej analizie obcigzenia
choroba.

Tabela 27. Wartos$¢ Swiadczen wyptacanych z ZUS w Polsce w 2024 roku

Kategoria kosztowa Wartosc

Renty z tytutu niezdolnosci do pracy 2 269 100 zt
Renty socjalne 3198 400 zt

Absencja chorobowa 260 700 zt
Razem 5728 200 zt

W 2024 roku Zaktad Ubezpieczen Spotecznych wyptacit Swiadczenia zwigzane z hemofilia o facznej
wartosci 5,7 min zt. Najwiekszg czes$¢ tej kwoty (56%) stanowity renty socjalne, natomiast absencja
chorobowa odpowiadata za okoto 5% wszystkich wypfat.

Wartos¢ swiadczen wyptacanych z ZUS z powodu hemofilii w 2024 roku

Szacunkowa wartos¢ swiadczen wyptacanych z ZUS pacjentom z hemofilia w 2024 roku

5,73 min zt
Renty socjalne Renty z tytutu niezdolnosci do pracy A INUSERE Ige] JIVE!
3,20 min zt (56%) 2,27 min zt (40%) 261 tys. zt (5%)

Rysunek 36. Szacunkowa wartos¢ swiadczen wyptacanych z ZUS z powodu hemofilii w Polsce w 2024 roku
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IMODEL OPIEKI NAD PACJENTEM Z HEMOFILIA

Na podstawie informacji przedstawionych w niniejszym raporcie opracowano model opieki nad
pacjentem z hemofilia.

Obecna sytuacja dotyczaca leczenia hemofilii w Polsce

Hemofilia, jako rzadka i przewlekta choroba wymagajgca statego monitorowania oraz profilaktycznego
leczenia, stanowi istotne wyzwanie dla polskiego systemu ochrony zdrowia. Pomimo postepow
terapeutycznych oraz dostepnosci skutecznych metod leczenia, pacjenci nadal napotykajg na szereg
barier — zaréwno organizacyjnych, jak i systemowych — ktére wptywajg na jako$¢ swiadczonej opieki
i codzienne funkcjonowanie.

Kluczowe wyzwania:

e Niedobdér wyspecjalizowanej kadry medycznej. Polska od lat zmaga sie z niedoborem
specjalistow w zakresie leczenia nieonkologicznych chordb krwi. Zdecydowana wiekszo$é
hematologéw koncentruje sie na hematoonkologii, co skutkuje ograniczong dostepnoscia
ekspertow w leczeniu hemofilii. Problemem pozostaje réwniez niedobdr pielegniarek
przeszkolonych w zakresie wktu¢ dozylnych — umiejetnosci kluczowej dla skutecznego
prowadzenia terapii.

e Ograniczona dostepnos¢ dostaw lekéw do domu. Cho¢ w wielu krajach europejskich domowa
dostawa lekéw jest standardem, w Polsce tylko 41% pacjentéw korzysta z tej formy
zaopatrzenia. Pozostali zmuszeni sg do osobistego odbioru preparatow w osrodkach leczenia
lub centrach krwiodawstwa, co — szczegdlnie w przypadku oséb z ograniczong mobilnoscig —
stanowi powazne utrudnienie i moze prowadzi¢ do niepetnego przestrzegania zalecen
terapeutycznych.

e Brak kompleksowej i skoordynowanej opieki nad pacjentami z hemofilia, szczegdlnie
w przypadku choréb wspdtistniejacych. Pacjenci z hemofilia czesto majg trudnosci
z uzyskaniem odpowiedniego leczenia schorzen niezwigzanych bezposrednio z choroba
podstawowa. Brakuje dedykowanych procedur postepowania oraz odpowiednio
skoordynowanej opieki, ktdra uwzgledniataby ztozonos$¢ ich potrzeb zdrowotnych. Osrodki
leczenia hemofilii nie oferujg obecnie zintegrowanej, interdyscyplinarnej opieki — chorzy sg
czesto kierowani na oddziaty ratunkowe lub zmuszeni do samodzielnego organizowania
konsultacji z innymi specjalistami. Wzorem rozwigzan funkcjonujacych w krajach zachodnich
rekomenduje sie stworzenie modelu opieki, w ktéorym pacjent miatby dostep do zespotu
specjalistow (hematolog, ortopeda, psycholog, stomatolog, rehabilitant, genetyk) w jednym
miejscu. Dodatkowo, proponuje sie, aby konsultanci wojewédzcy ds. hematologii powotali
dwéch dedykowanych hematologéw w kazdym regionie, odpowiedzialnych za koordynacje
leczenia — takze w kontekscie choréb wspdtistniejgcych. Takie podejscie umozliwitoby
efektywniejsze prowadzenie terapii, poprawitoby komfort pacjentdw oraz zmniejszyto ryzyko
bteddw i opdznien w leczeniu.
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e Ograniczony dostep do specjalistycznej fizjoterapii i rehabilitacji. Dostep do fizjoterapii dla
0s6b z hemofilia — =zwtaszcza dorostych pacjentéw z zaawansowanymi zmianami
ortopedycznymi — jest w Polsce powaznie ograniczony. Tylko nieliczne os$rodki oferujg
kompleksowg i regularng rehabilitacje dostosowang do specyficznych potrzeb tej grupy
chorych. Tymczasem ciggta, spersonalizowana opieka fizjoterapeutyczna ma kluczowe
znaczenie w profilaktyce powiktan stawowych, przygotowaniu do zabiegéw ortopedycznych,
opiece pooperacyjnej oraz poprawie codziennego funkcjonowania. Zintegrowana fizjoterapia
nie tylko wspiera szybszy powrdt do sprawnosci, ale takze znaczaco poprawia jakos$¢ zycia
pacjentéow. Dlatego niezbedne jest rozszerzenie dostepu do specjalistycznej rehabilitacji
w ramach osrodkéw leczenia hemofilii oraz uwzglednienie jej jako integralnego elementu
kompleksowej opieki nad chorymi.

e Niska aktywno$¢ zawodowa i obcigzenia spoteczne. Osoby cierpigce na hemofilie, zwtaszcza
z powiktaniami ortopedycznymi, czesto pozostajg poza rynkiem pracy. Koniecznos¢ opieki nad
nimi generuje znaczne obcigzenia dla rodzin i opiekunéw, zaréwno w wymiarze
emocjonalnym, jak i ekonomicznym.

e Niewystarczajgce kompetencje lekarzy innych specjalnosci. Brak wiedzy na temat hemofilii
wsrdd lekarzy niezwigzanych z hematologia prowadzi do opdznien w podaniu czynnika
krzepniecia w sytuacjach nagtych. Konieczne s3 intensywne dziatania edukacyjne oraz
rozpowszechnianie standardéw postepowania.

e Brak catodobowego kontaktu z osrodkami leczenia. W sytuacjach nagtych niezbedne jest
zapewnienie 24-godzinnej konsultacji z lekarzem dyzurnym. Obecnie mozliwos¢ taka istnieje
jedynie w wybranych placéwkach.

e Nieréownomierny dostep do osrodkéw leczenia. Pomimo obowigzywania Narodowego
Programu Leczenia Chorych na Hemofilie (2024-2028), nie wszystkie wojewddztwa dysponujg
osrodkami leczenia dla dorostych — przyktadem jest wojewddztwo podkarpackie.

e Brak nowoczesnych narzedzii standardéw oceny leczenia. W Polsce nie wprowadzono jeszcze
miernikéw skutecznosci terapii zgodnych z najbardziej aktualnymi wytycznymi Swiatowej
Federacji Hemofilii (m.in. ABR, narzedzia oceny funkcjonalnej (HJHS, HEAD-US), jako$¢ zycia
(Qol), dane raportowane przez pacjentow (PROMs)), ktére pozwalatyby na obiektywng ocene
wynikéw zdrowotnych pacjentéw.

e Ograniczony dostep do innowacyjnych lekéw i niejasna $ciezka finansowania. Pacjenci nadal
majg utrudniony dostep do nowych terapii, a procedury ich finansowania w ramach NPLH
pozostajg niewystarczajgco sprecyzowane.

e Brak narzedzi wspierajacych personalizacje terapii. Nie funkcjonujg w praktyce narzedzia typu
shared decision-making rekomendowane przez WFH, ktére umozliwiatyby pacjentom
i lekarzom wspdlne podejmowanie decyzji terapeutycznych w oparciu o indywidualne
potrzeby i preferencje chorego.

System opieki nad chorymi na hemofilie w Polsce wymaga pilnych dziatan systemowych. Kluczowe
obszary to: poprawa dostepnosci dostaw lekdw do domu, zapewnienie skoordynowanej
i interdyscyplinarnej opieki, wdrozenie systemu e-Hemofilia, zwiekszenie liczby specjalistow,



105

Systemowa analiza organizaciji i funkcjonowania leczenia pacjentdw z hemofilig wraz z implementacijq

wprowadzenie miernikéw efektywnosci leczenia zgodnych z najnowszymi WFH, utatwienie dostepu do

innowacyjnych terapii wraz z jasng Sciezka finansowania, a takze wdrozenie narzedzi umozliwiajgcych
personalizacje terapii. Réwnolegle nalezy prowadzi¢ szeroko zakrojone dziatania edukacyjne wsrdd
personelu medycznego oraz zapewni¢ wsparcie psychologiczne, spoteczne i zawodowe dla pacjentow
i ich rodzin. Tylko kompleksowe podejscie pozwoli poprawi¢ jakos¢ zycia chorych na hemofilie
i zwiekszy¢ efektywnosc¢ systemu opieki zdrowotnej w Polsce.

Opracowany model

W odpowiedzi na zidentyfikowane niedoskonato$ci w obecnym systemie leczenia hemofilii w Polsce,
proponuje sie wdrozenie nowoczesnego, zintegrowanego modelu opieki, ktéry opiera sie na czterech
kluczowych filarach: indywidualizacji terapii, integracji i koordynacji leczenia, rozwoju systemu dostaw
lekéw do domu oraz szeroko rozumianej cyfryzacji i edukacji. Niezbednym uzupetnieniem tego modelu
powinno byc¢ takze uwzglednienie wsparcia psychospotecznego oraz aktywizacji pacjentéw, tak aby
proces terapeutyczny obejmowat nie tylko aspekty medyczne, lecz takze wspierat jakos¢ zycia
i samodzielnos¢ chorego.

Indywidualizacja terapii

Podstawa skutecznego leczenia hemofilii musi by¢ indywidualizacja terapii. Kazdy pacjent powinien
miec¢ dostep do schematu leczenia dopasowanego nie tylko do typu i ciezkosci choroby, ale takze do
swojego stylu zycia, wieku, aktywnosci zawodowe;j i preferencji. W tym procesie szczegdlnie pomocne
moze by¢ narzedzie Shared Decision-Making Tool opracowane przez World Federation of Hemophilia,
ktore wspiera pacjentow i lekarzy w podejmowaniu wspdlnych, sSwiadomych decyzji terapeutycznych,
opartych zaréwno na danych klinicznych, jak i oczekiwaniach pacjenta. Kluczowe znaczenie
w personalizacji terapii majg badania farmakokinetyczne, ktére pozwalaja precyzyjnie okresli¢
optymalne dawki iczestotliwo$é podawania lekdw. Terapia powinna by¢ elastyczna, dynamicznie
dostosowywana do aktualnego stanu zdrowia pacjenta i oparta na danych medycznych
monitorowanych w czasie rzeczywistym. Nowoczesne opcje terapeutyczne — w tym preparaty
o przedtuzonym czasie dziatania oraz leki podawane podskdrnie — znaczgco poprawiajg komfort zycia,
szczegolnie u pacjentow, ktérzy majg trudnosci z czestymi wktuciami dozylnymi. Taka personalizacja
leczenia nie tylko zwieksza skutecznos¢ profilaktyki, ale tez zmniejsza liczbe epizodéw krwawien
i ryzyko dtugofalowych powikfan.

Coraz wiekszg role odgrywa rdéwniez terapia genowa, ktdra daje szanse na dtugoterminowe
ograniczenie lub nawet eliminacje koniecznosci regularnego podawania lekow.

Koordynacja leczenia i budowa sieci specjalistycznych osrodkow

Drugim filarem nowego modelu opieki jest stworzenie spdjnego, skoordynowanego systemu
organizacji leczenia. Obecnie dostep do specjalistycznej opieki w Polsce pozostaje nieréwnomierny —
nie wszystkie regiony dysponujg odpowiednio przygotowanymi osrodkami leczenia hemofilii.
W zwigzku z tym konieczne jest stworzenie ogélnopolskiej sieci referencyjnych jednostek, ktdra
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zapewni kazdemu pacjentowi dostep do kompleksowej, wielodyscyplinarnej opieki blisko miejsca
zamieszkania.

W centrum takiego modelu powinien znajdowac sie koordynator terapii — najczesciej lekarz hematolog
— odpowiedzialny za prowadzenie leczenia choroby podstawowej oraz za catosciowy nadzér nad
zdrowiem pacjenta, w tym leczenie schorzen wspdéfistniejagcych. Szczegdlne znaczenie ma réwniez
zapewnienie ptynnosci przejscia z opieki pediatrycznej do systemu leczenia dorostych — dzieki
wspdlnemu planowi terapeutycznemu i Scistej wspdtpracy miedzy zespotami specjalistow.

W sytuacjach nagtych kluczowe znaczenie ma odpowiednie przygotowanie lekarzy oddziatéw
ratunkowych i ratownikéw medycznych. Nalezy zadbaé o to, aby byli oni przeszkoleni w zakresie
diagnostyki i leczenia powiktan hemofilii oraz potrafili dziata¢ sprawnie i skutecznie w stanach
zagrozenia zycia.

Nieodzownym komponentem kompleksowej opieki nad pacjentem z hemofilig jest rehabilitacja,
zwtaszcza w kontekscie zmian zwyrodnieniowych stawéw, ktdre stanowia czeste i ucigzliwe powiktanie
choroby. Kazdy pacjent, u ktérego wystepujg objawy ze strony uktadu ruchu, powinien miec
zapewniony dostep do fizjoterapii prowadzonej przez specjaliste znajgcego specyfike hemofilii.
Personalizowany program rehabilitacyjny wspomaga poprawe sprawnosci fizycznej, zmniejsza
dolegliwosci bdlowe, a jednoczesnie pozytywnie wptywa na psychike i jakos¢ zycia pacjenta.

Rehabilitanci powinni byé réwniez wigczeni w proces przygotowania pacjentéw do zabiegdéw
ortopedycznych oraz w opieke pooperacyjng. Doswiadczenia krajdw zachodnich, takich jak Niemcy,
Holandia czy USA, pokazuja, ze holistyczny model opieki obejmujacy wspdtprace hematologdw,
ortopedow, psychologéw, stomatologow, genetykow i fizjoterapeutéw pozwala na znacznie lepsze
wyniki kliniczne i wiekszg satysfakcje pacjentow.

Dostawy lekdw do domu - klucz do skutecznej profilaktyki

W nowoczesnym systemie leczenia hemofilii standardem powinien by¢ rozwiniety system dostaw
lekéw bezposrednio do miejsca zamieszkania pacjenta. Obecnie wielu chorych nadal zmuszonych jest
do osobistego odbioru lekéw z OLH lub szpitalnych aptek, co utrudnia regularnosc leczenia, szczegdlnie
w przypadku oséb mieszkajacych z dala od duzych osrodkéw.

Rozwigzaniem moze by¢ wdrozenie powszechnego systemu dostaw domowych dla wszystkich grup
pacjentéw — niezaleznie od wieku —w potaczeniu z siecig pielegniarek Srodowiskowych, ktére wspieraja
w zakresie podawania lekéw i edukacji zdrowotnej. Tam, gdzie to mozliwe, nalezy promowac
stosowanie terapii podskérnych jako wygodniejszej i mniej inwazyjnej alternatywy.

Cyfryzacja i edukacja — nowe technologie w stuzbie pacjentom

Rozwdj technologii cyfrowych otwiera nowe mozliwosci w zakresie monitorowania leczenia,
zarzadzania terapig i komunikacji z pacjentami. System , e-Hemofilia” powinien sta¢ sie centralnym
narzedziem wspierajgcym codzienng opieke. Elektroniczne dzienniczki terapii, aplikacje mobilne
przypominajgce o dawkowaniu lekdw, e-konsylia oraz teleporady z OLH to rozwigzania, ktére nie tylko
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zwiekszajg bezpieczenstwo, ale tez umozliwiajg dostep do specjalistycznej opieki pacjentom
z mniejszych miejscowosci.

Réwnolegle z cyfryzacjg konieczne s3 szeroko zakrojone dziatania edukacyjne, skierowane do trzech
kluczowych grup:

e Pacjenci i ich rodziny — szkolenia, webinary, poradniki i konsultacje pomagajg zrozumiec
chorobe, uczg postepowania w sytuacjach nagtych (np. krwawien) i wspierajg w codziennym
zarzadzaniu terapia.

® Personel medyczny — szczegdlnie lekarze innych specjalizacji niz hematologia powinni by¢
systematycznie szkoloni, by zapewnié wysokg jakosc i ciggto$¢ opieki.

e Otoczenie spoteczne pacjenta — edukacja pracodawcéw, wspoétpracownikéw oraz srodowiska
szkolnego na temat hemofilii, jej leczenia i ograniczenn funkcjonalnych jest kluczowa dla
tworzenia bezpiecznego, zrozumiatego i wspierajagcego srodowiska.

Dobrze poinformowany pracodawca czy nauczyciel moze adekwatnie dostosowaé warunki pracy lub
nauki, a jednoczesnie zapobiegac nieuzasadnionej stygmatyzacji oséb z chorobg przewlekta. Skuteczna
komunikacja i wsparcie na poziomie systemowym oraz indywidualnym s3 kluczowe dla zapewnienia
pacjentom mozliwie petnego udziatu w zyciu spotecznym i zawodowym.

Podsumowanie

Nowy model opieki nad pacjentami z hemofilia powinien byé kompleksowy, skoordynowany
i zorientowany na potrzeby konkretnego pacjenta. Integracja dziatan medycznych z rehabilitacjg,
opieka psychospoteczng, cyfryzacjg i edukacjg stworzy system, ktdry nie tylko poprawi wyniki leczenia,
ale réwniez podniesie jakos¢ zycia chorych. W centrum tego systemu powinien znajdowac sie pacjent
— aktywny uczestnik terapii, otoczony interdyscyplinarnym zespotem specjalistéw, wspieranym przez
nowoczesne technologie i sprawng organizacje opieki.
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Model opieki nad pacjentem z hemofilig

@ INDYWIDUALIZACJATERAPII é'g'é INTEGRACJA | KOORDYNACJA LECZENIA

Indywidualizacja terapii — |leczenie dopasowane do typu Réwny dostep do opieki — specjalistyczna,

i ciezkosci choroby, stylu zycia i preferencji pacjenta, wielodyscyplinarna pomoc blisko miejsca zamieszkania
wspierane przez Shared Decision-Making Tool World
Federation of Hemophilia, ktére pomaga podejmowac
wspolne, Swiadome decyzje terapeutyczne

Koordynator terapii — hematolog nadzorujacy leczenie
i zdrowie pacjenta

Plynne przejscie do opieki dorostych — wspdlny plan

Elastyczna terapia — dynamiczne dostosowanie do stanu i wspbtpraca zespotow specjalistéw

zdrowia, oparte na danych w czasie rzeczywistym

Nowoczesne leki — preparaty o przedtuzonym dziataniu
i terapia podskérna dla poprawy skutecznosci i komfortu

Terapia genowa — innowacyjne leczenie ograniczajace lub
eliminujace potrzebe podawania czynnikow krzepnigcia

Szkolenie personelu ratunkowego — przygotowanie
lekarzy SOR i ratownikéw do dziatarh w stanach zagrozenia
zycia

Zintegrowana rehabilitacja — dostep do specjalistycznej
fizjoterapii dla pacjentow z problemami stawowymi

ﬁ ROZSZERZENIE DOSTAW LEKOW DO DOMU @ CYFRYZACJA| EDUKACIA
Wdrozenie powszechnego systemu dostaw domowych dla Cyfrowa opieka — optymalizacja systemow cyfrowych,
wszystkich grup pacjentow — niezaleznie od wieku — przypomnien, e-konsyliow i teleporad

W potaczeniu z siecig pielggniarek srodowiskowych Lepszy dostep i bezpieczeristwo — utatwienie leczenia

i kontaktu ze specjalistami, takze poza miastami

Edukacja pacjentéw i rodzin — szkolenia i materiaty
wspierajgce codzienne zarzadzanie terapia

Szkolenie personelu medycznego — poprawa jakosci opieki
przez edukacje lekarzy spoza hematologii

Swiadomos¢ spoteczna — edukacja szkét i pracodawcéw

Rysunek 37. Model opieki nad pacjentem z hemofilia

Prognozowane korzysci z wdrozenia modelu

Wdrozenie nowego modelu opieki nad pacjentami z hemofilig niesie ze sobg szereg istotnych korzysci,
zaréwno dla chorych, jak i dla catego systemu ochrony zdrowia w Polsce.

Z perspektywy pacjenta nowoczesny model leczenia, oparty na indywidualizacji terapii i szerszym
dostepie do nowoczesnych lekdw, pozwala osiggngé podstawowy cel leczenia, jakim jest eliminacja
epizodéw krwotocznych. Ograniczenie krwawien nie tylko poprawia wyniki kliniczne, ale przektada sie
bezposrednio na lepszg jakos¢ zycia chorych — zmniejsza bdl, poprawia sprawnos¢ fizyczng i pozwala
unikng¢ powiktan, takich jak uszkodzenia stawdw czy artropatia. Dzieki dostawom lekéw do domu,
czyli rzadszym wizytom w szpitalu oraz zastosowaniu lekow podawanych podskérnie, pacjenci zyskujg
wiekszg niezaleznos¢ i mogag prowadzi¢ aktywne zycie zawodowe i rodzinne, bez koniecznosci
podporzadkowania codziennos$ci harmonogramowi leczenia. Zmniejszenie potrzeby czestych wizyt
w osrodkach hematologicznych przektada sie rowniez na redukcje kosztéw i ucigzliwosci zwigzanych
z dojazdami, szczegodlnie dla oséb mieszkajgcych poza duzymi miastami. Utatwiony dostep do terapii,
takze poprzez osrodki satelitarne i rozwigzania zdalne zwieksza réwnosé szans i poprawia komfort zycia
pacjentow.

Kluczowa role odgrywa dostep do nowoczesnych terapii, w tym preparatéw o przedtuzonym dziataniu,
lekéw podawanych podskdrnie oraz, w perspektywie, terapii genowej. Innowacyjne leczenie nie tylko
zwieksza skutecznos¢ profilaktyki, ale takze znaczaco zmniejsza obcigzenie codzienng terapig. Dzieki
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temu chorzy mogg rzadziej przyjmowac lek, a forma podania jest mniej inwazyjna i bardziej
komfortowa. Nowoczesne terapie przyczyniajg sie rowniez do wiekszej stabilizacji parametréw
krzepniecia, co przektada sie na lepsza kontrole choroby i mniejsze ryzyko powiktan.

Zastosowanie nowoczesnych technologii oraz rozwigzan cyfrowych, takich jak aplikacje
przypominajgce o przyjeciu leku, monitorujgce objawy czy umozliwiajgce kontakt z lekarzem poprawia
bezpieczenstwo pacjenta i zapewnia ciggtos¢ opieki, rowniez w sytuacjach nagtych. Leczenie staje sie
bardziej przewidywalne, a pacjent zyskuje poczucie kontroli nad chorobg, co pozytywnie wptywa na
jego dobrostan psychiczny i motywacje do stosowania sie do zalecen.

Z perspektywy systemu ochrony zdrowia korzysci sg rownie wyrazne. Dzieki skutecznej profilaktyce
i ograniczeniu liczby powiktan mozliwe jest istotne zmniejszenie liczby hospitalizacji oraz kosztéw
zwigzanych z leczeniem powiktan, rehabilitacjg i interwencjami ortopedycznymi.

Nowy model opieki umozliwia takze lepsze zarzadzanie dostepnymi zasobami kadrowymi. Zdalna
opieka, teleporady i domowe dostawy lekéw zmniejszajg zapotrzebowanie na obecnos¢ pacjentéw
w placéwkach, co przy obecnym deficycie personelu medycznego jest nie do przecenienia. Krétszy czas
podania lekéw, brak koniecznosci hospitalizacji oraz mniejsza liczba wizyt bezposrednio przektadajg sie
na oszczednosci organizacyjne i finansowe.

Warto réwniez podkresli¢, ze cyfrowe narzedzia takie jak centralny system e-Hemofilia pozwalajg na
efektywne planowanie terapii i dostaw lekéw, monitorowanie efektéw leczenia oraz identyfikacje luk
w opiece. Wspierajg tez wspotprace miedzy osrodkami wiodgcymi a osrodkami satelitarnymi, co
sprzyja wiekszej spéjnosci i standaryzacji Swiadczen.

Podsumowujac, zaproponowany model opieki nad pacjentami z hemofilig to rozwigzanie nowoczesne,
zorientowane na potrzeby chorego, a jednoczesnie racjonalne kosztowo i organizacyjnie z punktu
widzenia systemu zdrowotnego. Przeniesienie czesci $Swiadczen blizej pacjenta, wykorzystanie
nowoczesnych terapii i narzedzi cyfrowych oraz skoncentrowanie opieki szpitalnej na pacjentach
wymagajacych zaawansowanego leczenia to kierunek, ktéry sprzyja zardwno poprawie wynikéw
klinicznych, jak i wiekszej efektywnosci systemu ochrony zdrowia.

Korzysci z zastosowania modelu opieki nad pacjentem

Korzysci dla pacjenta Korzysci dla systemu zdrowia

§ Lepszy dostep do nowoczesnych terapii
E Ograniczenie liczby wizyt w os$rodku
ﬁ Nizsze koszty dojazdu do osrodka
@ Wieksza kontrola nad chorobg
Eliminacja lub ograniczenie krwawien
BEJ Wsparcie cyfrowe (aplikacje, e-konsylia, przypomnienia)

g Lepsza jakosc zycia i sprawnosc fizyczna

Rysunek 38. Korzysci dla pacjenta i systemu zdrowia wynikajace z zastosowania modelu opieki nad pacjentem
z hemofilia
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