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Bariery w dostepie do leczenia pierwotnej nefropatii IgA. Nierowne kontrakty i niepewnosé
rozliczen ograniczaja mozliwosci terapii

Wprowadzenie nowoczesnego leczenia pierwotnej nefropatii IgA otworzyto nowe mozliwosci
dla pacjentéw narazonych na szybki postep choroby. W praktyce ich dostep do terapii jest
jednak ograniczony - zalezy nie tylko od wskazan medycznych, ale tez m.in. od poziomu
kontraktowania swiadczen i opéznien w ich rozliczaniu. Czesé osrodkéw warunkuje wiec
moment rozpoczecia leczenia od czynnikéw organizacyjnych i finansowych, co sprawia, ze
pacjenci nie moga skorzystac z terapii, a ich choroba postepuje.

Pierwotna nefropatia IgA to przewlekta choroba nerek, w ktérej dochodzi do odktadania sie
nieprawidtowych przeciwciat IgA w ktebuszkach nerkowych, odpowiedzialnych za filtrowanie
krwi. Mimo, ze ma status choroby rzadkiej to jest jedna z najwazniejszych przyczyn niewydolnosci
nerek, czego konsekwencjami sg dializy lub konieczno$é przeszczepienia nerki. Pierwotna
nefropatia IgA dotyka dwukrotnie wiecej mezczyzn niz kobiet i zazwyczaj rozwija sie pomiedzy 16.
a 35. rokiem zycia. Szacuje sie, ze w Polsce kazdego roku diagnozuje sie ponad kilkaset nowych
przypadkéw. Choroba przez lata moze rozwija¢ sie bez wyraznych objawéw - diagnozowana jest
pdzno, a do jej rozpoznania czesto dochodzi przypadkiem, podczas rutynowego badania moczu®.

Leczenie nefropatii IgA przez wiele lat opierato sie przede wszystkim na terapii wspomagajacej —
kontroli ci$nienia tetniczego, ograniczaniu biatkomoczu oraz modyfikacji stylu zycia. Celem byto
spowolnienie postepu choroby, jednak mozliwosci wptywania na jej przyczyne pozostawaty
ograniczone.

W ostatnim czasie pojawity sie jednak nowe mozliwosci terapeutyczne, ukierunkowane na
mechanizmy immunologiczne odpowiedzialne za rozwdj choroby. Nalezg do nich m.in. leki
oddziatujgce na proces powstawania i odktadania sie nieprawidtowych przeciwciat IgA w nerkach,
w tym budesonid, dziatajgcy miejscowo, w obrebie jelita cienkiego. Jest to pierwszy i jedyny
zarejestrowany lek ukierunkowany na modyfikacje tej choroby. Terapie tego typu moga wptywac
na spowolnienie progresji schorzenia, opézni¢ schytkowa niewydolnosé nerek, a takze poprawié
jakos$é zycia pacjenta — pod warunkiem ich wdrozenia na odpowiednim etapie.

Systemowe wyzwania w dostepie do leczenia

W praktyce wykorzystanie nowoczesnych terapii pozostaje jednak ograniczone. Mimo, ze lek
zawierajacy budezonid jest refundowany w Polsce od 2025 roku w programie lekowym, dostepu
do niego nie majg wszyscy pacjenci, ktérzy spetniajg kryteria kliniczne. Dane dotyczace
konkurséw NFZ pokazujg znaczgce réznice w poziomie finansowania programu lekowego miedzy
wojewodztwami. W czesci regiondw kwoty przeznaczone na leczenie wynoszg zaledwie
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kilkanascie lub kilkadziesigt tysiecy ztotych rocznie, co moze by¢ niewystarczajgce nawet do
objecia terapia jednego pacjenta. Jednoczes$nie w innych czesciach kraju warto$¢ kontraktow
siega znacznie wyzszych poziomow — nawet kilku milionéw ztotych rocznie. Te réznice przektadaja
sie na nierdownomierng dostepnosc¢ leczenia w skali kraju i ograniczong mozliwos$¢ skorzystania
z terapii przez pacjentow.

Na dostepnosc¢ terapii wptywa nie tylko poziom finansowania, ale réwniez sposéb rozliczania
Swiadczen. Z danych wynika, ze opdznienia w rozliczaniu oraz brak przewidywalnosci w zakresie
terminu i skali rozliczanych nadwykonan maja bezposredni wptyw na decyzje podejmowane przez
administracje szpitali. W efekcie w czesci osrodkéw wtgczanie nowych pacjentéw do programu
lekowego jest ograniczane lub odktadane w czasie, mimo ze istniejg wskazania do rozpoczecia
leczenia.

Jest jeszcze jeden istotny aspekt, ktéry w praktyce ogranicza mozliwos¢ skutecznego leczenia
nefropatii IgA, a w dtuzszej perspektywie moze przektadaé sie na wyzsze koszty zwigzane
z leczeniem konsekwencji choroby. Postepujgca nefropatia IgA prowadzi do niewydolnosci nerek,
co wymaga z kolei zastosowania leczenia nerkozastepczego, na przyktad dializoterapii lub
przeszczepu nerki. Roczny koszt samej dializy jednego pacjenta moze siegnac¢ kwoty 200.000 zt.
Z perspektywy dtugoterminowej efektywnosci systemu ochrony zdrowia kluczowe jest wiec
zapewnienie jak najszerszej grupie pacjentéw z nefropatig IgA dostepu do terapii, ktére moga
ograniczy¢ koniecznosé leczenia nerkozastepczego lub istotnie odsunac je w czasie.

Sytuacja pacjentéw nefrologicznych w Polsce

Problem dostepnosci do nowoczesnego leczenia pierwotnej nefropatii IgA wpisuje sie w szerszy
kontekst funkcjonowania opieki nefrologicznej w Polsce. Jak wskazuje raport Najwyzszej Izby
Kontroli?2, w latach 2021-2023 liczba pacjentéw z rozpoznaniem niewydolno$ci nerek wzrosta
o prawie 15%. Zwiekszona liczba pacjentdw jest jedng z przyczyn dwukrotnego wydtuzenia sie
czasu oczekiwania na wizyte w poradniach nefrologicznych. Kolejng kwestig jest réwniez
starzejgca sie kadra specjalistéw w dziedzinie nefrologii oraz problem braku zainteresowania tg
dziedzing ws$rdd absolwentéw medycyny.

Dostep do leczenia nefrologicznego jest nieréwny w skali kraju. R6znice miedzy wojewddztwami
nie dotycza tylko liczby osrodkdw, ale tez liczby lekarzy nefrologdw i pacjentéw przypadajacych na
jednego lekarza. W przypadku pierwotnej nefropatii IgA te nierdwnosci sg szczegdlnie widoczne.
Mimo pojawienia sie nowoczesnych terapii, ktére moga realnie wptyna¢ na przebieg choroby,
pacjenci nie wszedzie maja do nich taki sam dostep. W praktyce okazuje sie, ze miejsce
zamieszkania czesto decyduje o tym czy i kiedy chory zostanie wtgczony do leczenia. To duze
wyzwanie na poziomie systemowym, zwtaszcza w chorobie, w ktdrej kluczowe znaczenie ma czas
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i szybkie wdrozenie terapii, zanim dojdzie do nieodwracalnych uszkodzeri nerek — moéwi prof.
Rajmund Michalski, prezes Ogélnopolskiego Stowarzyszenia Moje Nerki.

Srodowisko pacjentéw podkre$la, ze poprawa tej sytuacji wymaga nie tylko zapewnienia
formalnej dostepnosci terapii, ale takze zwiekszenia stabilnosci finansowania i przewidywalnosci
dziatania systemu, tak aby decyzje o leczeniu mogty by¢ podejmowane w oparciu o potrzeby
pacjenta, a nie ograniczenia organizacyjne.

*k*k

Kontakt dla mediéw:

Aleksandra Rok
e-mail: aleksandra.rok@247.com.pl
tel. kom.: +48 733 034 247



