Warszawa, 18.11.2024 .

APEL PACJENCKI
kontynuacja oraz rozszerzenie programu B 113

Szanowna Pani Minister,

w imieniu Ogélnopolskiego Stowarzyszenia Moje Nerki (OSMN), reprezentujac pacjentéw
cierpigcych na przewlekta chorobe nerek (PChN), apeluje o kontynuacje oraz rozszerzenie
dostepu do programu lekowego B 113, w ramach ktérego stosuje sie lek oparty o ketoanalogi
aminokwasow. Program stanowi nieocenione wsparcie dla pacjentdow, spowalniajac postep
schytkowej niewydolnosci nerek (SNN) oraz opézniajgc nawet o kilka lat konieczno$¢ wdrozenia
ucigzliwej dla pacjenta oraz kosztownej dla ptatnika dializoterapii.

Program lekowy B 113, funkcjonujgcy w Polsce od marca 2021 roku, spowodowat ogromne
zainteresowanie wsrdd pacjentdow, a uproszczenie kryteridow jego kwalifikacji przez Ministerstwo
Zdrowia od 1 stycznia 2024 roku, wzbudzito entuzjazm i nadzieje wsrdd pacjentow w fazie leczenia
zachowawczego. Program nie tylko przyczynia sie do poprawy jakosci zycia pacjentow
nefrologicznych, ale takze znaczaco zmniejsza koszty dla catego systemu opieki zdrowotnej,
ograniczajgc koniecznos$é, a takze opézniajgc rozpoczecie dializoterapii lub oczekiwanie do
przeszczepu wyprzedzajgcego nerki.

Nalezy zauwazyc¢, ze po ostatnich uproszeniach, zwiekszyta sie ilos¢ mogacych z niego skorzystac
pacjentow. Jednak, obecnie program lekowy jest realizowany zaledwie w 24 placéwkach
nefrologicznych w catej Polsce. Liczba potrzebujgcych pacjentow nieustannie wzrasta. Tylko 24
osrodki pozostajg dostepne sposrdéd 55 osrodkdéw nefrologicznych z kontraktem z NFZ. Co wiecej,
najczesciej sg to pojedyncze placéwki wojewddzkie, przewaznie z utrudnionym dostepem dla
mieszkancow z mniejszych miejscowosci, znaczgco od nich oddalonych. Dlatego dojazd jest
problematyczny, zwtaszcza z uwagi na to, ze wedtug zalecen, wizyty powinny odbywac sie
regularnie raz w miesigcu. W celu skorzystania z programu, ilos¢ specjalistéw mogacych
prowadzi¢ te terapie, powinna zostac¢ zwiekszona. Duza odlegto$¢ od placowki nefrologicznej nie
powinna stanowic¢ bariery dla potrzebujacych pacjentéw.

W zwigzku z powyzszym, w imieniu pacjentéw, apeluje o dalszg kontynuacje programu na kolejne
3 lata, poczawszy od 1 kwietnia 2025 roku, zwiekszenie ilosci dostepnych placéwek oraz o
ztagodzenie kryteriow kwalifikacji i monitorowania terapii. W srodowisku pacjenckim,
wyczuwalne sg ogromne obawy o jego dalszg kontynuacje. Coraz wiecej chorych martwi sie, czy
beda mogli z niego skorzysta¢ z uwagi na zawarte w nim ograniczenia. Wedtug naczelnych
ekspertéw nefrologicznych z catej Polski, w tym konsultanta krajowego prof. Gellerta, terapia
lekowa B 113 jest uznawana za bezpieczng oraz nie wymaga az tak szczegétowego monitorowania
w praktyce. Prosze o dostosowanie kryteriow kwalifikacji pacjentéw do aktualnych rekomendacji
wystosowanych przez konsultanta krajowego w dziedzinie nefrologii, w celu zwiekszenia
mozliwosci ich akcesu. Wskazane rekomendacje zostaty juz Paninstwu uprzednio przekazywane.




Jednoczesnie, w imieniu chorych w okresie leczenia zachowawczego PChN, chciatbym prosi¢ o
rozwazenie mozliwosci stosowania leku na recepte z czesciowag odptatnoscia dla pacjenta. W
naszej opinii, takie rozwigzanie mogtoby pozytywnie wptynaé na dostepnos¢ terapii dla grupy
czerpigcej z niej najwiecej wymiernych korzysci oraz zredukowac¢ koszty zwigzane z
administrowaniem samego programu lekowego i duza iloscig badan laboratoryjnych.

Szacuje sie, ze w Polsce na PChN cierpi ponad 4,5 miliona oséb, a z tego powodu umiera ponad
80 tysiecy 0s6b kazdego roku. Zgodnie z przewidywaniami Swiatowej Organizacji Zdrowia, juz do
2030 roku, liczba oséb wymagajacych dializ, prawdopodobnie podwoi sie w Polsce dwukrotnie.
Juz teraz dializoterapie rozpoczyna okoto 6 tysiecy pacjentéw rocznie. Dlatego prewencja oraz
zapewnienie pacjentom leczenia zachowawczego, spowalniajacego rozwoj PChN, ma
strategiczne znaczenie. Rozszerzenie kryteriow kwalifikacji oraz kontynuacja refundaciji terapii,
nie tylko przyczynig sie do poprawy jakosci zycia pacjentdw, ale takze zmniejszg obcigzenia
finansowe systemu zdrowia poprzez ograniczenie liczby pacjentdéw wymagajacych dializ,
obnizajgc tym bezposrednio koszty leczenia. Nasze Stowarzyszenie dba o edukacje pacjentéw
oraz profilaktyke. Z roku na rok, poziom swiadomosci wzrasta, ale spokdj konieczny podczas walki
z chorobg nie jest zapewniony. Konieczne jest usprawnienie procesu oraz umozliwienie terapii
pacjentom, ktérzy tego wymagaja.

Warto podkreslié, ze wedtug ekspertéw, dieta wspierana ketoanalogami aminokwaséw jest
waznym elementem nefroprotekciji, realnie wspomagajacym utrzymanie aktywnosci zawodowe;j,
jakosci zycia i wydtuzenie czasu przed koniecznoscia dializ. Zainteresowanie odpowiednig dietg
jestcorazwieksze. Pacjenci majg Swiadomosé, ze odpowiednia niskobiatkowa dieta wraz z terapig
otrzymang w programie lekowym moze znaczgco wptyng¢ na stan ich zdrowia.

W imieniu pacjentow, wyrazam nadzieje, ze wskazane dziatania zostang podjete mozliwie jak
najszybciej, aby w dalszym ciggu program modgt nadal skutecznie wspieraé pacjentéw z
przewlekta chorobag nerek. Dostep do programu lekowego B 113 przynosi dtugoterminowe
korzysci, zaréwno dla pacjentéw, jak i dla catego systemu ochrony zdrowia.

Z powazaniem
prof. dr hab. Rajmund Michalski
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