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Szanowni Panstwo,

Oddajac w Panstwa rece ostatni tegorocz
nia Oséb z NTM ,UroConti”, stoimy przed dec
wa wiadza zrobi co$ w celu polepszenia syt
z nietrzymaniem moczu (NTM) - dowiemy sie
sem, w tym numerze, znajdgq Panstwo podsumo
parlamentarzystéw z punktu widzenia pacjentéw z

Wraz ze zmiang wiadzy, zmienit sie rowniez Minister
Stowarzyszanie ,UroConti” wystosowato pismo przedsta
pacjentow cierpigcych na rézne formy nietrzymania

Z uwagi na to, ze zmiany w ustawodawstwie, o jakie apeluje
rzyszenie, mogq znacznie wptyna¢ na poprawe jakosci zycia c
liczymy na spotkanie z nowym Ministrem Zdrowia.

W Biuletynie, wsrdd licznych tematow, poruszyliSmy rowniez kwest
mentacji srodkoéw absorpcyjnych, ktéra zostata omoéwiona podczas sg
nia Stowarzyszenia ,UroConti” z Polskim Towarzystwem Stwardnienia F
sianego. Zdaniem obydwu organizacji, reglamentacja tak podstawowyc
$rodkédw pomocniczych, jak pieluchomajtki, nie powinna mie¢ miejsca
w zadnym kraju, poniewaz uderza ona w godnosc¢ cztowieka.

Omoédwiona zostata rowniez kwestia braku alternatywy w przypadku, gdy
leczenie zachowawcze, farmakologiczne czy z zastosowaniem toksyny bo-
tulinowej, nie przyniosto zadowalajacych rezultatéw u pacjentéw z OAB
lub ciezkimi postaciami NTM. Pomimo, iz neuromodulacja nerwéw krzyzo-
wych stanowi obecnie uznang na catym sSwiecie i stosowang od ponad 25
lat metode, w dalszym ciggu pacjenci nie mogq liczy¢ na przeprowadzenie
takiego zabiegu w Polsce.

Na koniec, chcielibySmy sie z Panstwem podzieli¢ naszym uczestnictwem
w Festiwalu KultUro - wydarzeniu kulturalnym, ktérego gtéwnym celem
byto propagowanie profilaktyki badan uktadu moczowego oraz szerzenie
wiedzy na temat chordb urologicznych. Jego pomystodawcami byli cztonko-
wie zespotu ,EndoPower”, profesorowie urologii: Piotr Chtosta, Marcin Sto-
jewski oraz Tomasz Szydetko.

Zarzad Gtéwny

Stowarzyszenia Oséb z NTM ,,UroConti”
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CD Stowarzyszenie Osob z NTM

Podsumowanie kadencji. Aktywnosci p

na rzecz pacjentow z NT

Stowarzyszenie Oséb z NTM ,UroConti” od lat, poprzez swojq dzia
naé¢ na poprawe sytuacji pacjentéw z NTM, m.in. poprzez spotka
swoich postulatow parlamentarzystom odpowiedzialnym za polityke z
kraju. Gdy jesienig skonczyta sie kolejna kadencja Sejmu i Senatu, nas
nie zrobito bilans dziatan parlamentarzystow poprzedniej wtadzy na rzecz
acji ok. 6 milionowej grupy pacjentow w Polsce z problemem nietrzyma
(NTM).

Jednym z postulatéw naszego Stowarzyszenia byto usuniecie badania urodynami
jako wymogu otrzymywania refundowanych lekéw w zespole pecherza nadreaktywn
Zdaniem specjalistow wystarcza bowiem mniej inwazyjne metody diagnostyczne, ta
jak dzienniczek mikcji. W tej sprawie wptynety interpelacje, m.in. posta Tadeusza Toma-
szewskiego, poset Alicji Dabrowskiej, posta Jana Warzechy oraz posta Tomasz Latosa.
Jednakze do tej pory, pomimo apeli réznych srodowisk, problem nie zostat rozwigzany.

Stowarzyszenie ,UroConti” od wielu lat zabiega réwniez o wigczenie procedury zabiegu
neuromodulacji nerwéw krzyzowych do katalogu Swiadczen gwarantowanych. Zabieg ten
stanowi uznang na catym Swiecie metode leczenia zespotu pecherza nadreaktywnego
oraz ciezkich postaci NTM. Pomimo reakcji m.in. posta Tomasza Latosa oraz posta Marka
Hoka, Ministerstwo Zdrowia na interpelacje postéw odpowiada zdawkowo i wymijajaco.

Jedng z najwiekszych barier, z jakg zderzajq sie pacjenci z NTM, to kryterium medyczne
oraz limity ilosciowe dotyczace srodkéw absorpcyjnych. W tej sprawie wsparli nasze Sto-
warzyszenie swoimi interpelacjami, m.in. poset Tadeusz Tomaszewski, poset Barbara
Bartus, poset Anna Bankowska, poset Beata Matecka-Libera czy poset Marek Hok, ktory
otrzymat odpowiedz od podsekretarza stanu Igora Radziewicza-Winnickiego: ,(...) odno-
szgc sie do poruszonej kwestii nieadekwatnych do zapotrzebowania pacjentow limitow
iloSciowych na refundowane Srodki absorpcyjne, pragne zaznaczyc¢, ze intencjq wykazu
jest zabezpieczenie w jak najwiekszym stopniu potrzeb Swiadczeniobiorcow, przy
uwzglednieniu mozliwosci finansowych NFZ.” W tej sprawie interweniowata rowniez se-
nator Grazyna Sztark.

Wszystkim wyzej wymienionym parlamentarzystom serdecznie dziekujemy za okazate
zrozumienie i wsparcie. Niestety, pomimo licznych aktywnosci parlamentarzystow, pod-
czas 4-letniej kadencji Sejmu i Senatu, sytuacja pacjentéw z NTM niewiele sie zmienita.
Mamy nadzieje, ze gtos nowo wybranych parlamentarzystow bedzie nosniejszy i wptynie
na poprawe sytuacji pacjentéw z NTM, ktdrzy po prostu chcg zy¢ godnie.
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Podczas Rady Stowarzyszenia, ktéra odbyta sie 27 listop
sowali pismo do nowego Ministra Zdrowia Konstantego Ra
pacjentéw cierpigcych na rézne formy nietrzymania moczu
na dobre zmiany, zostato podbudowane stowami Ministra Zd
nowe kierownictwo resortu bedzie stuzy¢ Polkom i Polakom, tak
tywniej, a takze skieruje swoje dziatania na osoby stabsze, ktore
zZycie i zdrowie — by byty traktowane godnie, by system byt im przyja

Stowarzyszenie ,UroConti” zwrdcito sie rowniez do nowego Ministra Zdro
tkanie, podczas ktorego przedstawione zostatyby postulaty Stowarzyszeni
racjonalnych rozwigzan systemowych. Majac na uwadze, iz poprzednie kie
sterstwa Zdrowia nie rozwigzato wiekszosci problemoéow dotyczacych pacjento
warzyszenie pokrétce w piSmie przedstawiato najwazniejsza postulaty, do ktorych

. usuniecie obowigzku wykonania badania urodynamicznego jako warunku uzysk
fundowanego dostepu do leczenia farmakologicznego zespotu pecherza nadreakt
go,

. poszerzenie listy lekéw refundowanych w leczeniu zespotu pecherza nadreaktywne
0 nowe substancje medyczne,

. umieszczenie w katalogu $wiadczen refundowanych procedury neuromodulacji krzyzo-
wej dla pacjentéw cierpigcych na ciezkie postacie NTM,

. wprowadzenie jednego, jasnego kryterium medycznego (nietrzymanie moczu) upraw-
niajgcego do refundacji srodkéw absorpcyjnych,

. Zwiekszenie limitow ilosciowych na refundowane Srodki absorpcyjne z 60 szt. do co
najmniej 90 szt. miesiecznie.

Stowarzyszenie zwrdcito sie réwniez do nowego Ministra Zdrowia z prosbg o powroét do te-
matu dotyczacego nowej nadspecjalizacji: ,uroginekologii” wzorem innych krajow europej-
skich.

Z uwagi na to, ze zmiany w ustawodawstwie, o jakie apeluje Stowarzyszenie ,UroConti” mo
gq znacznie wptyngé na poprawe jakosci zycia oséb z NTM, nasza organizacja liczy na spo-
tkanie z Ministrem Zdrowia, podczas ktéorego omowienie zostang problemy, z ktdorymi boryka
sie ok 3-4 miliony Polakdw.
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@ Uro
Stowarzyszenie Osob z NTM

O reglamentacji srodkow abs

podczas spotkania ,,UroConti”

26 listopada br. Stowarzyszenie ,UroConti” goscito w siedzibie
Stwardnienia Rozsianego w celu omdéwienia probleméw dotyczacyc
Podczas dyskusji na temat trudnosci, z ktérymi zmagajq sie cztonkowie
ruszonych zostato wiele kwestii dotyczacych, m.in. ograniczonej liczby lek
dacjg oraz braku lekdw nowej generacji, a takze problemu badania urody
warunku uzyskania refundacji w leczeniu farmakologicznym.

Najwieksza dyskusja zrodzita sie jednak podczas omawiania tematu dotyczacego
wania chorych w $rodki absorpcyjne. Zdaniem obydwu organizacji dwie sztuki na do
kéw absorpcyjnych, sg zdecydowanie niewystarczajgce. Wiekszos¢ chorych w Polsce
szona jest zatem do zaopatrywania sie w dodatkowe Srodki absorpcyjne na wiasny k
Zdaniem obydwu organizacji pacjenckich reglamentacja tak podstawowych srodkéw pomo
niczych jak pieluchomajtki, nie powinna mie¢ miejsca w zadnym kraju, poniewaz uderza ona
w godnosc¢ cztowieka.

Jak zauwazyt pan Tomasz Poteé, Przewodniczacy Rady Giownej Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego, ,reglamentacja tak podstawowych srodkéw pomocniczych, jak
pieluchomajtki, jest upokorzeniem godnosci cztowieka. Nie powinniSmy nawet rozmawiac
o limitach tych srodkoéw. Jest to rzecz podstawowa, ktéra nie powinna podlega¢ dyskusji.”
Z kolei Anna Sarbak - Prezes Zarzadu Gtéwnego , UroConti” podkreslita, ze ,biorgc pod uwa-
ge ilos¢ moczu wydalanego przez osobe dorosta w ciggu doby oraz rzeczywistg chtonnosc
produktow absorpcyjnych, dwie sztuki na dobe sq zdecydowanie niewystarczajgce. Zbyt ma-
ta ilos¢ srodkdéw znacznie zwieksza ryzyko powiktan, miedzy innymi odlezyn i ran.”

Przedstawiciele obu organizacji, wielokrotnie poruszali problem niewystarczajacych limitow
ilosciowych na produkty chionne w korespondencji oraz podczas spotkan z decydentami
- miedzy innymi podczas posiedzen Dialogu dla Zdrowia, a takze w ramach obrad Parlamen-
tarnego Zespotu ds. Stwardnienia Rozsianego. Niestety, sprawa ta nie zostata rozwigzana,
mimo deklaracji decydentéw o checi pomocy. ,Limity na srodki pomocnicze nie sq traktowa-
ne przez Ministerstwo Zdrowia rownolegle. Dla przyktadu, limit na cewniki urologiczne, ktore
rowniez sq stosowane przez chorych na stwardnienie rozsiane, wynosi 180 sztuk, a na srod-
ki absorpcyjne - 60 sztuk. Przeciez i jedne, i drugie srodki dotyczg zaburzen w oddawaniu
moczu. Nie powinno by¢ takiej dysproporcji.” - podsumowata Helena Kfadko, Wiceprzewod-
niczaca Rady Gtéwnej PTSR.

Organizacje podkreslity, iz wspdlny gtos pacjentéw cierpigcych na nietrzymanie moczu z po-
wodu stwardnienia rozsianego i innych przyczyn, moze stac sie przez nowe wtadze styszal-
ny, co poskutkuje zmianami w zakresie dostepu do srodkéw absorpcyjnych oraz metod le-
czenia NTM.
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Stowarzyszenie Osob z NTM

Ograniczony dostep do re
Ministerstwo Zdro

Obecnie, pacjenci cierpiacy na ciezkie postacie NTM o
chowawcze, farmakologiczne czy z zastosowaniem toks
walajacych rezultatéw, nie majq alternatywy leczenia pr
calnych metod operacyjnych, typu usuniecie pecherza lub z

go.

Pomimo, iz neuromodulacja nerwow krzyzowych stanowi obecnie
i stosowang od ponad 25 lat metode leczenia zespotu pecherza na
kich postaci NTM, w dalszym cigqgu polscy pacjenci nie mogq liczy¢ na
zabiegu w Polsce. Mimo pozytywnej rekomendacji AOTMIT (wrzesien 2
czekajg na decyzje Ministerstwa Zdrowia. Tymczasem, polskie placowki m
cjalisci, sa przygotowani do przeprowadzania zabiegéow tego typu po cenie na
nizszej niz ma to miejsce za granicq.

Poset Marek Hok w interpelacji do Ministra Zdrowia w sprawie umieszczenia w
$Swiadczen refundowanych procedury neuromodulacji krzyzowej dla pacjentow cierpig
ciezkie postacie nietrzymania moczu (NTM) oraz zespot pecherza nadreaktywnego (
zapytat m.in. kiedy planowane jest zakonczenie procedury zakwalifikowanie lub niezakwal
kowania Swiadczenia neuromodulacji krzyzowej do koszyka swiadczen gwarantowanych.

W odpowiedzi Ministerstwo Zdrowia wyjasnia, iz ,, Trwajg obecnie prace analityczne i koncep-
cyjne w zwigzku z rekomendacjq Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych (...). Dopie-
ro po zakoriczeniu prac w przedmiotowym zakresie mozliwe bedzie okreslenie skutkow fi-
nansowych dla systemu ochrony zdrowia, w zwigzku z ewentualng implementacjg przedmio-
towego Swiadczenia do katalogu swiadczen gwarantowanych.”

Niestety pomimo pism UroConti oraz reakcji postéw, Ministerstwo Zdrowia ciggle zbywa pa-
cjentow statymi frazesami.
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B/ Stowarzyszenie Osob z NTM

LUuroConti” na festiwalu KultUro w K

12 grudnia odbyt sie w Krakowie Festiwal KultUro — wydarzenie kultural
celem byto propagowanie profilaktyki badan uktadu moczowego oraz sz
temat chordb urologicznych.

Jego pomystodawcami byli cztonkowie zespotu ,EndoPower”, profesorowie u
Chtosta z Krakowa (prezes Polskiego Towarzystwa Urologicznego), Marcin St
Szczecina i Tomasz Szydetko z Wroctawia oraz zawodowi muzycy: Wojciech Stec
Gamracy. Z zespotem, podczas Festiwalu, goscinnie wystapit Janusz Grzywacz.

Gosciem specjalnym Festiwalu byt konsultant wojewdédztwa matopolskiego w dziedzinie u
logii — dr Piotr Maciukiewicz. Podczas wydarzenia mozna byto réwniez obejrze¢ wystawe ry
sunkéw autorstwa urologa dra Tomasza Wiatra pod tytutem: ,Sztuka i urologia”, z ktorych
czes$¢, wraz z przedmiotami przekazanymi przez przyjaciot Polskiego Towarzystwa Urologicz-
nego, zostata zlicytowana.

Wszystkie $rodki pozyskane podczas festiwalu zasility budzety Stowarzyszenia ,UroConti”
oraz Stowarzyszenia ,Gladiator”, ktére niedawno uruchomity swoje matopolskie oddziaty.
.Szczytny cel Festiwalu zostat osiggniety, gtownie dzieki prawdziwym gwiazdom wieczoru -
Stowarzyszeniu Mezczyzn z Chorobami Prostaty , Gladiator” oraz Stowarzyszeniu ,,UroConti”
- dziatajgcym na rzecz poprawy zycia 0sob z nietrzymaniem moczu.” - powiedziat prof. Piotr
Chtosta.

t6dzki oddziat ,,UroConti” Zespot EndoPower

4(20)/2015 STR. 6



CD Stowarzyszenie Osob z NTM

Prezes oddziatu matopolskiego-Bogustaw
checa do licytacji przedmiotéw na rzecz Sto
~UroConti” i ,Gladiator”

todzki oddziat ,UroConti” z prof. P. Chtostg

Wystawa prac dra Tomasza Wiatra pt. ,Sztuka Gitara z podpisami zespotu EndoPower zlicytowana
i urologia” podczas aukcji
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Stowarzyszenie Osob z NTM ,,UroConti”
Numer KRS: 0000276415

Wiecej informacji o tym jak

przekaza¢ nam 1% na

www.uroconti.pl
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Stowarzyszenie Osob z NTM

O ,,UroConti”

Stowarzyszenie Oséb z NTM ,UroConti” p
istnienia organizacja aktywnie dziata na r
mem nietrzymania moczu. Stowarzyszenie
oraz ich rodzinom.

Jednym z celéw Stowarzyszenia jest popularyzacja
jest nietrzymanie moczu. W zwigzku z tym, w ramac
szenie ,UroConti” organizuje cykliczne spotkania eduka
cjalistow, fizjoterapeutéw, pielegniarek. Za posrednictwe
z NTM majgq rowniez mozliwos¢ uczestniczenia w zajeciach
wzmocnieniu miesni dna miednicy, ktore organizowane s
Stowarzyszenia.

Ponadto organizacja podejmuje aktywng walke o prawa pacjentov
moczu, o poprawe ich trudnej sytuacji. Stowarzyszenie walczy m.i
sOw rozporzadzenia Ministra Zdrowia dotyczgcego zaopatrzenia w wy
oraz o dostep do leczenia nietrzymania moczu, doréwnujacy standardc
skim.

ul. Ciotka 13 %

01-445 Warszawa
Tel:(22) 279 49 02
Fax:(22) 279 49 10
E-mail: zg@uroconti.pl

www.uroconti.pl

Oddziaty wojewodzkie w:
« Bydgoszczy

Gdansku

« Kielcach

 Krakowie
o Lodzi

o Lublinie

o Poznaniu

Warszawie
Wroctawiu
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