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Dostepnosc i jakoSc leczenia
nerkozastepczego w krajach Unii Europejskie]
w Swietle hadania CEAPIR

Availability and quality of renal placement therapy
in European Union countries in the light of CEAPIR Study

ABSTRACT

Renal replacement therapy (RRT) is a great benefit for
patients with end stage renal disease enabling their
survival quite good quality of life. In European Union
(EU) countries this kind of therapy is available to all
patients who need such a treatment. Additionally
among RRT patients in whole the world 15% are liv-
ing in EU while subpopulation of this region is equal
7.1% of world population. CEAPIR — European Kid-
ney Patients’ Federation is aiming to have influence
on the good standard and full availability of diagnostic
therapeutic procedures in renal patients in EU. During
the period: November 2010-November 2011 CEA-
PIR performed special survey in which participated
3867 patients from 12 countries. The main subject
of the used questionnaire was to collect information

WSTEP

Dzigki badaniom epidemiologicznym
przeprowadzonym w wielu krajach $wiata
w ostatnich kilkunastu latach wiadomo, ze
przewlekta choroba nerek (CKD, chronic kid-
ney disease) dotyczy $rednio 11% populaciji.
Oznacza to, ze na catlym Swiecie ponad 600 min
0s6b jest w réznym stadium CKD, w Polsce do-
tyczy to 4 min oséb [1, 2]. Biorac pod uwage
powyzsze liczby, mozna bez przesady stwier-
dzi¢, ze CKD stala si¢ choroba o powaznym
wymiarze spoteczno-ekonomicznym. Jesli wez-

concerning availability of early diagnosis of chronic
kidney disease, possibilities of alternative methods of
therapy available for patients choice. There were also
questions about quality of care and patients satisfac-
tion. Analysis of achieved results enable to elucidate
differences in several aspect existing between EU
countries. Poland was evaluated quite well, especially
concerning quality of medical staff and availability of
information and education for patients. Nevertheless
too rare use of peritoneal dialysis in Poland, similar
like in the majority of EU countries, was revealed.
Survey performed by CEAPIR enable to formulate
propositions of changes in health care in renal pa-
tients in different EU countries.
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mie si¢ pod uwage ekonomiczny aspekt zagad-
nienia, to niewatpliwie mozna stwierdzi¢, ze
najwiekszym obciazeniem dla budzetéw prze-
znaczonych na ochrone¢ zdrowia jest leczenie
stosowane u chorych na CKD w 5. stadium [3].
Dotyczy to pacjentéw w fazie schytkowej nie-
wydolnosci nerek, a wiadomo, Ze stan ten wy-
maga zastosowania leczenia nerkozastepczego.
Powinno ono stanowic system terapii zintegro-
wanej, w ramach ktorej pacjentowi moga by¢
oferowane takie opcje, jak dializa otrzewnowa,
hemodializa i przeszczepienie nerki. Najlepsza
i dajaca doskonale wyniki zaréwno z medycz-
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Rycina 1. Poréwnanie dostepnosci leczenia nerkozastepczego migdzy krajami europejskimi nalezacymi i nienalezacymi do

Unii Europejskiej (UE): A. Zapadalnosc¢; B. Chorobowos¢

nego, jak i farmakoekonomicznego punktu
widzenia jest przeszczepianie nerek, a w szcze-
gblnosci  wyprzedzajace, czyli dokonywane
u chorych, ktérzy jeszcze nie byli dializowani.
Natomiast w praktyce wigkszo$¢ pacjentdw na
Swiecie najpierw jest poddawana jednej z wyzej
wymienionych form dializoterapii, a dopiero
potem kwalifikowana na liste¢ oczekujacych na
przeszczepianie nerek. Leczenie nerkozastep-
cze to niewatpliwe dobrodziejstwo, dostep-
ne dla wszystkich potrzebujacym w wysoko
uprzemystowionych krajach Europy i Swiata
[3, 4]. Niestety, na Swiecie wciaz istnieje wiele
obszaréw, na ktérych dostep do tego rodzaju
terapii jest bardzo ograniczony. Naleza do nich
takie kraje, jak Chiny, Indie czy Rosja, a takze
zdecydowana wigkszo$¢ kontynentu afrykan-
skiego [4]. Problemy te bardziej szczegétowo
omoéwiono ponizej, natomiast w drugiej czeSci
niniejszego opracowania zaprezentowano wy-
niki analizy przeprowadzonej wsrod dializo-
wanych pacjentéw w wybranych krajach Unii
Europejskiej (UE).

DOSTEP DO LECZENIA NERKOZASTEPCZEGO
— UNIA EUROPEJSKA A RESZTA SWIATA

Zgodnie z dostgpnymidanymiw 2011 roku
na calym S$wiecie leczeniu nerkozastgpcze-
mu poddawano 2,789 mln oséb, w tym bylto
2,164 mln os6b dializowanych oraz 622 tys. pa-
cjentéw zyjacych z przeszczepiona nerka [5].
Wsréd dializowanych 89% poddawano lecze-
niu powtarzanymi hemodializami, a 11% dia-
lizowano otrzewnowo. Sposrdd catej subpopu-
lacji leczonych nerkozastgpczo 15% stanowili
chorzy leczeni w krajach nalezacych do UE.
Oznacza to, Ze na tym obszarze pacjenci ze
schytkowa postacia CKD maja pelny dostep do
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terapii nerkozastepczej. Mozna jedynie dodag,
ze populacja UE stanowi 7,1% og6lnej popu-
lacji $wiata. Na rycinie 1 przedstawiono rézni-
ce w dostepnosci leczenia nerkozastgpczego
w Europie miedzy grupa krajéw nalezacych
i nienalezacych do UE. Mozna stwierdzi¢, ze
jest to dodatkowy argument wobec grona tak
zwanych eurosceptykéw wskazujacy, ze warto
naleze¢ do grupy stanowiacej Zjednoczona
Europe. Jak wynika z danych zaprezentowa-
nych na rycinie 2, szczegdlnie duzy niedobor
w zakresie terapii nerkozastepczej istnieje
w Rosji i na Ukrainie. Nalezy jednak wziaé
pod uwage, ze takze tam w ostatnim 10-leciu
dokonuje si¢ znaczacy postep w tym zakre-
sie. Dobrym przyktadem jest Rosja, w ktorej
w 1998 roku, w ktérym opublikowano pierwsze
dane z tego kraju, liczba leczonych nerkoza-
stepczo wynosita 7899 osob, natomiast w roku
2010 — 26 327. Oznacza to ponad 3-krot-
ny wzrost liczby leczonych w ciagu 12 lat. Na
dodatek warto doda¢, ze w takich regionach,
jak Moskwa czy Sankt Petersburg, dostep do
terapii nerkozastgpczej jest podobny jak do-
step w wysoko uprzemystowionych krajach
europejskich [6, 7]. Nie ma problemu z dostep-
noscia tego typu terapii w Ameryce Péinocne;j
czy na obszarze Australii i Nowej Zelandii [4,
5, 8]. Podobnie zadowalajaca sytuacja istnieje
w wiekszoSci krajow Ameryki Potudniowej;
niechlubnymi wyjatkami z niedostatecznym do-
stepem do leczenia nerkozastepczego sa: Boli-
wia, Ekwador, Paragwaj, Peru [9]. Natomiast
ogromne réznice w tym zakresie sa w Azji. Na
przyktad, w Japonii czy tez na Tajwanie wskaz-
niki dostepnosci leczenia nerkozastgpczego sa
najwyzsze na §wiecie, z kolei w krajach o tak
duzych populacjach, jak Chiny czy Indie, sy-
tuacja pacjentéw ze schytkowa postacia CKD
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Rycina 2. Dostep do leczenia nerkozastepczego w krajach uczestniczacych w badaniu prowadzonym przez CEAPIR oraz
w wybranych krajach $wiata (dane z 2010 r.) A. Zapadalno$¢; B. Chorobowos¢; *dane dotyczace tylko pacjentow dializo-
wanych; USA (United States of America) — Stany Zjednoczone Ameryki Pétnocnej; RPA — Republika Potudniowej Afryki

nadal jest nie do pozazdroszczenia. Warto jed-
nak dodad, ze wraz z rozwojem ekonomicznym
w obu tych krajach postepuje takze rozwdj
terapii nerkozastepczej. Podobnie jak to si¢
stalo w przypadku Rosji, réwniez w Chinach sa
,0azy szczgSliwosci” — bogate okregi Pekinu
czy Szanghaju, w ktérych dostgpnosé tego typu
leczenia zbliza si¢ do standardéw europej-

skich [10]. Bardzo zla jest natomiast sytuacja
0s6b z chorobami nerek na kontynencie afry-
kanskim. Nie tylko zdecydowanie brakuje tam
o$rodkéw nefrologicznych oferujacych lecze-
nie nerkozastepcze, ale takze istnieje niedobor
lekarzy, w tym nefrologéw [11, 12]. Stosunko-
wo dobrze, w poréwnaniu z innymi krajami
tego kontynentu, wyglada sytuacja w Republi-
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ce Poludniowej Afryki. Niemniej jednak dane
z ryciny 2 wskazuja, ze okreslenie ,,dobrze” jest
w tym przypadku bardzo wzgledne. Nic zatem
dziwnego, ze sami nefrolodzy z Afryki, piszac
o stanie diagnostyki i terapii CKD na tym
kontynencie, zatytutowali swoje przemyslenia:
»Afryka i nefrologia: zapomniany kontynent”
[13]. Na tym tle dostep do leczenia nerkoza-
stepczego w 11 z 12 krajéw uczestniczacych
w badaniu CEAPIR wyglada bardzo dobrze
(dane z Irlandii — 12. kraju uczestniczacego
w tym badaniu sa niedost¢pne w rejestrach ne-
frologicznych). Istnieja oczywiScie mi¢dzy nimi
pewne réznice, szczegdlnie widoczne w zakre-
sie chorobowosci, ktére ukazuja stan terapii
na koniec 2010 roku. Wynikaja one z zasztosci
spowodowanych faktem, ze w wielu krajach,
zwhaszcza potozonych w Europie Srodkowej
i Wschodniej, wystepowaly znaczace niedobo-
ry w zakresie leczenia nerkozastepczego. Jed-
nak wyréwnany poziom wskaznika zapadal-
nosci oraz jego stabilno§¢ w ostatnich latach
w poszczegblnych krajach §wiadcza o pelnej
dostepnosci tego typu leczenia [3, 7]. Zreszta
postep, ktory si¢ dokonat pod tym wzgledem
po przemianach polityczno-ekonomicznych
zaistniatych na przetomie lat 80. i 90. ubiegtego
stulecia, wielokrotnie opisywano [14-18].

ANALIZA OPINII PACJENTOW
— BADANIE CEAPIR

CEAPIR to Europejska Federacja Pa-
cjentow Nefrologicznych (European Kidney
Patients’ Federation). Zrzesza ona organizacje
tego typu tacznie z 21 krajéw europejskich.
Od 3 lat Ogodlnopolskie Stowarzyszenie Oséb
Dializowanych (OSOD) reprezentuje w tej
federacji polskich pacjentéw z chorobami ne-
rek. Federacja CEAPIR jest czlonkiem wielu
instytucji miedzynarodowych, migdzy innymi:
European Kidney Health Alliance, European
Disability Forum, European Patients Forum,
a takze International Federation of Kidney
Foundation. Misja tej organizacji to poprawa
leczenia i warunkéw opieki nad pacjentami
z chorobami nerek. Szczegdlne cele CEAPIR
to wymiana informacji i doSwiadczen miedzy
poszczegllnymi organizacjami cztonkowski-
mi, a takze wplyw na decydentéw na szczeblu
europejskim. Natomiast wSrod wymagan sta-
wianych przez te¢ organizacj¢ najwazniejsze
wydaja sig:

— zapewnienie wczesnego wykrywania cho-
r6b nerek dzigki szkoleniu lekarzy podsta-
wowej opieki zdrowotnej;
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— rozpowszechnienie jawnych i dokladnych
informacji oraz szkolenie pacjentow;

— zapewnienie réwnego dostepu do leczenia
nerkozastgpczego, w tym do przeszcze-
piania nerek, o odpowiedniej jakoSci bez
wzgledu na wiek, pochodzenie kulturowe,
stan psychiczny i warunki spoteczne.

Podstawa badania, ktérego wyniki omo-
wiono ponizej, byl kwestionariusz, ktory zostat
przettumaczony na jezyki narodowe 12 krajow
uczestniczacych w badaniu (Austria, Belgia,
Finlandia, Irlandia, Litwa, Niemcy, Polska,
Portugalia, Stowenia, Wegry, Wielka Brytania,
Wtochy). Nastepnie organizacje cztonkowskie
rozprowadzily kwestionariusze wsSréd swo-
ich cztonkéw za pomoca stron internetowych
i biuletynéw. Badania prowadzono od listopa-
da 2010 roku do listopada 2011 roku. Lacznie
odpowiedzi otrzymano od 3867 pacjentéw,
ktore zostaly szczegbélowo przeanalizowane
i podsumowane w specjalnym raporcie zbior-
czym oraz raportach czastkowych dla kazdego
z uczestniczacych w badaniu krajéw [19]. Py-
tania w gltéwnej mierze dotyczyly nastepuja-
cych zagadnien:

— czasu, w ktérym pacjentom us§wiadomiono
obecno$¢ CKD i stan jej zaawansowania;

— mozliwosci wyboru przez pacjenta metody
leczenia;

— udostegpnienia informacji o metodach terapii;

— dostepu do réznych specjalistow (dietetyk,
psycholog, pracownik socjalny ezc.);

— stopnia zadowolenia pacjentéw z dostep-
noSci leczenia i specjalistow oraz ze stan-
dardu prowadzone;j terapii.

Natomiast ogdlne cele przySwiecajace
temu badaniu przedstawiono w tabeli 1. Prze-
chodzac do krétkiego scharakteryzowania
odpowiedzi na poszczegdlne pytania, na po-
czatku warto podkresli¢, ze tacznie ponad 83%

Tabela 1. Cele badania przeprowadzonego przez CEAPIR

Wtaczenie chorych w proces leczenia za pomoca
jednego ze sposobow, jakim jest badanie ankietowe
ws$rdd pacjentdw; skupienie sig na obszarach
dziatan w stuzbie zdrowia

Korzy$¢ z zastosowania takich badan w szczegol-
nosci dla pacjentow z chorobami nerek: intensyw-
nos¢ leczenia, silny wptyw na zycie codzienne

Ustalenie faktow w celu promowania interesow pa-
cjentow z chorobami nerek na potrzeby organizacji
zainteresowanych problemem (takich jak CEAPIR)

Lepsze zrozumienie aktualnej sytuaciji w celu
lepszego reprezentowania interesow pacjentow

z chorobami nerek w Europie




respondentéw miato kontakt z lekarzem nefro-
logiem co najmniej 3 miesiace przed rozpocze-
ciem leczenia nerkozastgpczego, w tym 58,4%
dowiedzialo si¢ o chorobie nerek ponad rok
wczeséniej. Pozostata jednak ponad 1/4 chorych
(26,6%) nalezacych do grupy typowych, p6zno
zgloszonych os6b (ang. late referral). Wiadomo
natomiast, Zze im wczeSniej pacjent zostanie
zgloszony do nefrologa, tym wicksze ma szan-
se na leczenie nefroprotekcyjne, na edukacje,
a takze na Swiadomy wybdr metody leczenia
nerkozastepczego. Ponadto okazuje sig, ze
prawie 2/3 oséb poddawanych badaniom nie
objeto zadnym szkoleniem ani pomoca w do-
stosowaniu wymagan stawianych przez choro-
be i leczenie do ich codziennego zycia. Istnia-
ly przy tym ogromne réznice w tym zakresie
miedzy poszczegdlnymi krajami. Na przyktad
jedynie 1/4 chorych miala mozliwo§¢ skorzy-
stania z edukacji, a w Finlandii dotyczylo to
blisko 3/4 pacjentéw. Blisko potowa oséb nie
otrzymata przy tym wystarczajacych informacji
na temat alternatywnych form leczenia nerko-
zastgpczego. Oznacza to, ze w pewnym stopniu
to personel medyczny zadecydowal o wyborze
leczenia nerkozastgpczego i przedstawit pa-
cjentom jedyna opcje w postaci ,,propozycji nie
do odrzucenia”. Najgorzej pod tym wzgledem
zaprezentowaly sic Wegry, gdzie taka sytuacja
dotyczyta blisko 80% badanych. Ogdlnie rzecz
biorac, respondenci zglaszali zastrzezenia do-
tyczace braku informacji na temat hemodializy
satelitarnej, domowej, a takze dializy otrzew-
nowej. Szczegblnie ta ostatnia forma leczenia
jest mato propagowana i rzadko oferowano
chorym ze schylkowa CKD w catej Europie,
podobnie zreszta jak w innych rejonach $wia-
ta [20-22]. Natomiast sami pacjenci leczeni
dializa otrzewnowa okreslali swoj stopiefi
zadowolenia ze stosowanej metody terapii
jako wigkszy niz chorzy poddawani powtarza-
nymi hemodializami. Warto zwréci¢ uwage,
ze ponad 40% pacjentéw w Europie nic nie
wie na temat tego, do kogo ma si¢ zwrdcié
w przypadku niezadowolenia z prowadzone-
go leczenia. Zdziwienie moze budzi¢ fakt, ze
dotyczylo to 3/4 respondentéw z Austrii. Zda-
niem badanych chorych gtéwnym czynnikiem
stanowigcym zasadnicza przeszkode w uzy-
skaniu optymalnego wyniku leczenia, gtow-
nie na Litwie, ale czeSciowo takze w Polsce,
byl koszt terapii. Podsumowanie najczesciej
zglaszanych niedostatkéw leczenia nerkoza-
stepczego zestawiono w tabeli 2. Natomiast
w tabeli 3 zaprezentowano wnioski z badania
przeprowadzonego przez CEAPIR.

Tabela 2. Podsumowanie najczestszych zaniechan pod-
kreslanych przez pacjentow uczestniczacych w badaniu
prowadzonym przez CEAPIR

Wigcej niz 1 na 5 pacjentow nie otrzymat przydat-
nych informacji na temat choroby nerek lub opcji
leczenia nerkozastepczego, a dalsza 1/4 pacjentow
nie przypomina sobie momentu otrzymania infor-
macji dotyczacych pogorszonej funkcji nerek przed
rozpoczeciem dializoterapii

Jedna/jeden na 3 pacjentki/pacjentéw nie moze
wybra¢ metody leczenia lub nie jest pewna/pewny,
w jakim stopniu jej/jego wybdr miat znaczenie

Jedna na 4 osoby rozpoczeta dializoterapie w ciggu
3 miesigcy od pierwszego rozpoznania choroby
nerek. Ponad 25% pacjentdw uczestniczacych

w badaniu ankietowym CEAPIR wymagato pilnego
wdrozenia terapii w momencie rozpoznania

Prawie 2/3 chorych nie poddano odpowiedniemu
przeszkoleniu lub leczeniu rehabilitacyjnemu,
ktorych potrzebowali w celu pogodzenia choroby
nerek z zyciem codziennym

Tabela 3. Whioski z badania przeprowadzonego przez CEAPIR

W Europie pacjenci z chorobami nerek nie majg
takiego samego dostepu do opieki

Pacjenci nie s3 w rGwnym stopniu angazowani
w proces podejmowania decyzji odnosnie do
leczenia ich choroby

Chorzy nie zawsze wiedzg, do kogo powinni sig
zwroci¢ w przypadku niezadowolenia z dotychcza-
sowej opieki

W momencie rozpoznania choroby nerek pacjenci
z wszystkich krajow nie otrzymuja zadowalajacej
informacji na temat mozliwych opcji leczenia

Rozpoznanie choroby nerek czesto jest dokony-
wane zbyt p6zno, co uniemozliwia chorym udziat
W procesie podejmowania najwazniejszych decyzji
w ich zyciu

Na koniec warto bardziej szczegdétowo
zaprezentowa¢ opinie polskich pacjentéw wy-
razone w wypetnionych przez nich ankietach.

Dwie trzecie polskich pacjentéw otrzy-
malo odpowiednie przeszkolenie lub leczenie
rehabilitacyjne pomagajace im w zyciu co-
dziennym. Niemniej jednak 3 na 10 os6b od-
powiedzialo, ze nigdy nie uzyskatlo takiej po-
mocy, przy czym wspomniany wynik jest lepszy
od przecigtnej europejskiej, zgodnie z ktora
tylko 35% pacjentéw potwierdzilo uzyskanie
tego typu wsparcia. Opisywana rdznica jest
szczegblnie uderzajaca, gdy poréwna si¢ wyni-
ki z obserwacji poczynionych w Niemczech lub
Belgii, gdzie mniej niz 2 na 10 os6b potwier-
dzito uzyskanie odpowiedniego przeszkolenia
i/lub leczenia rehabilitacyjnego.
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»»Dwie trzecie
polskich pacjentow
otrzymato
odpowiednie
przeszkolenie

lub leczenie
rehabilitacyjne
pomagajace

im w zyciu
codziennym44
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»»Prawie

3/4 polskich
pacjentow wie, do
kogo powinni sie
zgfosic, gdy s3
niezadowoleni ze
Swojego leczeniad 4

»pKoszt jest
przeszkoda

W zapewnieniu
najlepszego
mozliwego leczenia
u 1 na 4 polskich
respondentow4 4

3
N

Polscy pacjenci sa ogoélnie zadowoleni
z otrzymywanych informacji na temat prze-
szczepienia oraz hemodializoterapii prowa-
dzonej w szpitalu. Chorzy sa jednak mniej
zadowoleni z informacji na temat hemodia-
lizoterapii prowadzonej w osrodkach sateli-
tarnych i dializoterapii otrzewnowej. Ogodlnie
wspomniane wyniki odzwierciedlaja trend
obserwowany w Europie. Przeci¢tnie pacjenci
europejscy nie sa jednak bardziej zadowoleni
niz polscy chorzy z informacji na temat diali-
zy otrzewnowej i hemodializoterapii w o§rod-
kach satelitarnych.

Warto jednak jeszcze raz podkredli¢, ze
w Polsce w ogdle nie ma systemu hemodializy
domowej, a w calej Europie ta forma leczenia
jest oferowana tylko niewielkiej liczbie pacjen-
téw [23, 24]. Natomiast — co wielokrotnie
podkreslano — zbyt rzadko sigga si¢ po dialize
otrzewnowa, szczegdlnie jesli wezmie si¢ pod
uwagge fakt, ze w pierwszych 2-3 latach leczenia
daje ona lepsze wyniki i zapewnia lepsza jakos¢
zycia niz hemodializa [25, 26]. Z kolei ogdlne
zadowolenie polskich pacjentéw z dostepnosci
i poziomu edukacji wynika niewatpliwe ze sta-
lego rozszerzania programéw edukacyjnych,
ktére byly i sa zalecane przez Zespdt Krajo-
wego Konsultanta Medycznego w Dziedzinie
Nefrologii [27].

Z jednej strony, 1/3 polskich pacjentéw po-
daje, ze w duzym stopniu uczestniczy w procesie
podejmowania decyzji dotyczacej leczenia swej
choroby nerek. Kolejne 50% podaje, ze uczestni-
czy w tym procesie w pewnym stopniu. Z drugiej
strony, 1 na 10 os6b twierdzi, Ze nie bierze udzia-
hu w tym procesie. Przecig¢tnie w Europie 42%
pacjentéw podaje wysoki stopien zaangazowania
w proces podejmowania decyzji terapeutycznej,
a 1 na 4 chorych twierdzi, ze nie ma wplywu na
wybor wlasnego leczenia.

Potowa polskich pacjentéw podaje, ze roz-
mawiala z lekarzem odno$nie do alternatywnej
opcji leczenia nerkozastepczego i mozliwosci
zmiany metody terapii. Wspomniana informa-
cja jest zgodna z przecigtna europejska, zgodnie
z ktOra prawie potowa pacjentOw nie przypomina
sobie udziatu w takiej rozmowie. Niemniej jed-
nak ponad 1/3 pacjentow w Polsce twierdzi, ze
nie moze wybra¢ metody leczenia, a kolejne 15%
chorych nie jest tego pewnych. Wspomniane wy-
niki sg nieco gorsze od przecigtnej europejskiej
(29% nie mialo takiej mozliwosci, 12% nie wie,
czy mialo takg mozliwosc).

Prawie 3/4 polskich pacjentéow wie, do
kogo powinni sie zglosi¢, gdy sa niezadowoleni
ze swojego leczenia. Obok Wegier i Stowenii
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jest to jeden z najlepszych wynikow uzyskanych
w Europie — znacznie lepszy od sytuacji w Au-
strii, gdzie tylko 2 na 10 chorych wie, do kogo
nalezy si¢ zwrdci€ z tym problemem.

Czterdziesci dwa procent polskich pa-
cjentow podaje, ze sa wysoce zadowoleni
z otrzymywanej opieki zwigzanej z choroba
nerek, a kolejne 55% oséb jest w pewnym
stopniu zadowolonych z terapii. Wspomniany
wynik w duzej mierze odpowiada przecigtnej
europejskiej, zgodnie z ktéra 63% osob jest
bardzo zadowolonych z otrzymywanej opieki,
a 35% chorych jest z niej zadowolonych w pew-
nym stopniu.

Koszt jest przeszkoda w zapewnieniu naj-
lepszego mozliwego leczenia u 1 na 4 polskich
respondentéw. Dodatkowe 18% o0s6b nie wie,
czy koszt terapii stanowi jakakolwiek przeszko-
de w ich przypadku, czy tez nie. Wspomniana
liczba jest wyzsza od przecietnej europejskiej,
zgodnie z ktdra tylko 15% pacjentéw nie wie,
czy koszty maja wplyw na zapewniang im opie-
ke, a 16% nie sadzi, ze koszt stanowi jakikol-
wiek problem.

Swoistym podsumowaniem wynikéw uzy-
skanych w analizie ankiet polskich pacjentéw
sa wnioski dotyczace dalszych kierunkéw roz-
woju polityki opieki nad pacjentami z choro-
bami nerek w Polsce, ktére przedstawiono
w tabeli 4.

Tabela 4. Podsumowanie wynikow badania przeprowa-
dzonego przez CEAPIR w Polsce

Polityka opieki nad pacjentami z chorobami nerek
w Polsce

Populacja pacjentow poddanych leczeniu nerko-
zastepczemu starzeje sie i w przysziosci prawdo-
podobnie bedzie wymagata bardziej elastycznych
opcji terapeutycznych niz hemodializoterapia
szpitalna

W wielu stacjach dializ dostep do petnego zakresu
opc;ji terapeutycznych nadal jest ograniczony

Gtéwny problem stanowi bardzo niska refundacja
kosztow leczenia hemodializg i brak refundacii
wigkszosci lekow. Wysokos¢ refundaciji jednej
procedury hemodializy wynosi okoto 98 euro

Sredni wiek dializowanych pacjentéw wynosi okofo
70 lat. Starsi chorzy sg ogolnie rzadziej leczeni

i maja mniejsza $wiadomos$¢ wystepowania proble-
mow zwigzanych z niewydolnoscia nerek

Zajecia przeznaczone dla pacjentow z choroba-
mi nerek, np. spotkania edukacyjne, zjazdy czy
konferencje dla pacjentow po przeszczepieniu,
S regularnie organizowane przez stowarzyszenia
chorych we wspotpracy z prywatnymi sieciami
stacji dializ




PODSUMOWANIE

Podsumowujac, nalezy uznaé, ze wyniki
badania zaprojektowanego i przeprowadzonego
przez CEAPIR sg interesujace i powinny wply-
naé¢ pobudzajaco i konstruktywnie na dalsze
dzialania Srodowiska medycznego, a takze orga-
nizatoréw ochrony zdrowia. Natomiast ponizej
przedstawiono propozycje zmian w opiece nad
chorymi dializowanymi, ktére sa nastepstwem
przemyslen z prezentowanego badania:

— nalezy wprowadzi¢ pelng i zrozumialg in-
formacj¢ dla pacjentéw na temat choréb
nerek;

— pacjenci musza otrzymywac¢ informacje na
temat wszystkich dostgpnych opcji leczenia
w jasny, zrozumialy i bezstronny sposéb;

STRESZCZENIE

Leczenie nerkozastepcze jest bez watpienia ogrom-
nym dobrodziejstwem dla pacjentow ze schytkowg
postacig przewlektej choroby nerek, zapewniajgc im
przezycie oraz na ogot dobrg jakoS¢ zycia. W kra-
jach Unii Europejskiej (UE) jest ono dostepne dla
wszystkich pacjentow, ktorzy wymagajg tej formy
terapii. Na dodatek wsrod osob poddawanych le-
czeniu nerkozastepczemu na Swiecie 15% stanowig
mieszkancy krajow EU, natomiast subpopulacja
w tym regionie to 7,1% ogoInej populacji $wiata.
Celem CEAPIR, czyli Europejskiej Federaciji Pacjen-
tow Nefrologicznych, jest dbanie o dobry standard
i petng dostepnos¢ diagnostyki i terapii, w tym ner-
kozastepczej, w rownym stopniu na catym obszarze
UE. W okresie listopad 2010-listopad 2011 CEAPIR
przeprowadzita badanie ankietowe, w kiorym
uczestniczyto 3867 pacjentow z 12 krajow czton-
kowskich UE. Przedmiotem ankiety byto ustalenie

— pacjenci muszg by¢ informowani o wia-
snych prawach, jak réwniez odpowiedzial-
nosci zwigzanej z zaangazowaniem w pro-
ces podejmowania decyzji;

— pracownicy shuzby zdrowia musza akcep-
towa¢ dobrze poinformowanego pacjenta
jako partnera w procesie podejmowania
decyzji oraz osoby zarzadzajacej wilasna
opieka;

— wszystkie kraje musza osiagnaé akcepto-
walne standardy jakoSci leczenia, zapew-
niajac jednoczesnie przystepnos¢ i dostep-
no$¢ opieki;

— rozpoznawanie choroby nerek we wcze-
$niejszych stadiach niz 4. jest konieczne, by
polepszy¢ opieke nad pacjentami z choro-
bami nerek w Europie.

dostepnosci wczesnej diagnostyki chordb nerek,
informacji na temat alternatywnych metod terapii,
mozliwo$ci wyboru formy leczenia nerkozastepcze-
go, a takze stopnia zadowolenia z jakosci same;j te-
rapii oraz opieki personelu medycznego. Analiza wy-
nikow tej ankiety pozwolifa na uwidocznienie roznic
w niektorych aspektach miedzy krajami UE. Polska
wypadta w tym badaniu catkiem dobrze, w szcze-
golnosci pod wzgledem jakoSci i dostepnosci per-
sonelu medycznego, a takze edukaciji i informacji dla
pacjentow. Zwrocono jednak uwage na zbyt rzadkie
wykorzystanie w Polsce dializy otrzewnowej, po-
dobnie jak w wigkszosci krajow UE. Przeprowadzo-
ne przez CEAPIR badanie pozwolifo sformufowaé
propozycije szczegotowych zmian w systemie opieki
nad pacjentami z chorobami nerek w poszczegol-
nych krajach.
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