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APEL ORGANIZACJI PACJENTOW

W sprawie terapii z zastosowaniem ketoanalogow aminokwasow
w przewlektej chorobie nerek (PChN)

Szanowny Panie Ministrze,

W imieniu $rodowiska pacjentéw z przewlekta chorobg nerek zwracamy sie do
Pana Ministra z prosbg o okreslenie oficjalnego stanowiska lub spotkanie odnosnie udostepnienia
pacjentom 2z chorobami nerek dtugo oczekiwanej terapii ketoaminokwasami, ktéra ma
udowodniony wptyw na poprawe jakosci zycia pacjentéow w IV i V stadium PChN.

Wspdlnie wypracowalismy spdéjne stanowisko dotyczgce potrzeby wiaczenia terapii
ketoaminokwasami do leczenia przewlektej choroby nerek, na ktéra cierpi ok. 4,2 mln oséb w Polsce.
To drugie, po nadcisnieniu tetniczym, najczestsze przewlekte schorzenie w naszym kraju. Chod
choroba jest fatwa do zdiagnozowania, pacjenci zdecydowanie zbyt pdzno trafiajg do specjalisty
i rzadko otrzymuja prawidtowg pomoc nefroprotekcyjna, ktéra oddala koniecznos¢ dializoterapii.
Liczba oséb dializowanych rosnie o okoto 1,8% rocznie. Catkowita utrata czynnosci nerek, do ktorej
co roku dochodzi u co najmniej 6500 oséb (okoto 170 oséb na milion mieszkarncéw), wymaga
wdrozenia leczenia nerkozastepczego — dializ lub przeszczepu nerki.

Koszty leczenia takich 31 000 pacjentéow wyniosty w roku 2018 prawie 2 mld ztotych. Jak wykazat
opublikowany w 2019 r., Ogdlnopolski Raport Pacjentéw Nefrologicznych, zwieksza sie réwniez
koniecznosé pobierania zasitkow i rent przez osoby chore na PChN w wieku produkcyjnym.

W imieniu najbardziej potrzebujgcej grupy pacjentdw, apelujemy, by w Polsce model opieki
nad chorymi na przewlekta chorobe nerek, podobnie jak w krajach zachodnich, opierat sie na
wprowadzeniu opieki skoordynowanej, bedgcej pofaczeniem opieki farmakologicznej,
psychologicznej oraz dietetycznej, ktéra umozliwi zastosowanie w praktyce rekomendowanej
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w okresie przeddializacyjnym diety niskobiatkowej oraz prowadzenia terapii ketoanalogami
aminokwasow. Obecnie tego typu leczenie jest nieosiggalne dla przecietnego chorego ze wzgledu
na jej koszty oraz brak opieki dietetycznej w poradniach nefrologicznych.

Wiasnie ta terapia, dzieki spowolnieniu redukcji wskaznika eGFR, odracza w czasie
koniecznos¢ podjecia kosztownej dla budzetu panstwa iwyczerpujgcej dla pacjenta dializoterapii,
ktéra wprawdzie ratuje zycie ale w znacznym stopniu ogranicza mozliwosci prowadzenia aktywnego
zycia, w tym zawodowego.

Zastosowanie leczenia zachowawczego obejmujgcego skuteczng farmakoterapie ketoanalogami
aminokwasow pozwoli na utrzymanie odpowiedniego stanu odzywienia organizmu poprzez wptyw na
przemiane materii oraz ograniczenie ilosci gromadzacych sie toksyn mocznicowych. Dzieki temu
skutki choroby beda w mniejszym stopniu odczuwalne — nastgpi redukcja produkcji mocznika
i ustgpig objawy mocznicy, poprawie ulegnie samopoczucie, apetyt, dokuczliwy $wigd skéry oraz
zmniejszy sie ryzyko wystgpienia depres;ji.

W konsekwencji w/w terapia korzystnie wptynie na jako$¢ zycia pacjenta oraz wydtuzy jego zdolnos¢
do podejmowania aktywnosci zawodowej w sposéb widoczny odraczajgc w czasie wigczenie do
programu dializ.

Apelujemy o pochylenie sie nad sytuacja chorych i uwzglednienie terapii
ketoaminokwasowej jako zasadniczego elementu leczenia zachowawczego w IV i V stadium
przewlektej choroby nerek.

Wspdlnie prosimy zatem o okreslenie oficjalnego stanowiska lub mozliwo$¢ rozmowy na temat
udostepnienia pacjentom z chorobami nerek terapii ketoaminokwasami.

W imieniu organizacji pacjentéw:

Z wyrazami szacunku,

Izabela Skrzypiec Marek Lichota
Prezes Stowarzyszenia Prezes Stowarzyszenia
Chorych na Naczyniowe Zapalenie Naczyi LApetyt na Zycie”
»Vasculitis”
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