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Szanowni Panstwo,

W biezacym wydaniu naszego Biuletynu chcielibySmy podzieli¢ sie
z Panstwem dwiema, waznymi dla nas rekomendacjami, wydanymi
przez Agencje Ocen Technologii Medycznych, ktére mogq znacznie
utatwic¢ dostep do leczenia nietrzymania moczu.

Pozytywna rekomendacja AOTM w sprawie zakwalifikowania do ko-
szyka Swiadczen gwarantowanych neuromodulacji krzyzowej dla
0sOb z nietrzymaniem moczu, to ogromna szansa na dostep do
leczenia dla pacjentéw, u ktérych dotychczasowa terapia I i II rzu-
tu zawiodta. Natomiast rekomendacja AOTM w sprawie objecia re-
fundacja produktu leczniczego Botox (toksyny botulinowej typu A)
w leczeniu nietrzymania moczu, jest szansg na poszerzenie katalo-
gu dostepnych metod leczenia NTM.

Poza wspomnianymi rekomendacjami, na tamach Biuletynu przed-
stawiamy Panstwu réwniez gtéwne zatozenia projektu Ustawy o
pomocy osobom niesamodzielnym, ktéry zaktada wsparcie dla
0sOb niesamodzielnych z problemami nietrzymania moczu. O tym,
jaki zakres wsparcia uzyskajg osoby niesamodzielne po wejsciu w
zycie ustawy dowiedzg sie Panstwo z lektury biezacego wydania.

Poza leczeniem NTM czy wsparciem o0sOb niesamodzielnych, nie
zapominamy o $rodkach absorpcyjnych. Tym razem pochylamy sie
nad doborem s$rodkéw absorpcyjnych, jednoczesnie zwracajac
uwage na to, co o tym mowig miedzynarodowe standardy.

Zyczymy mitej lektury.

Zarzad Gtowny
Stowarzyszenia Oséb z NTM ,,UroConti”
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O zaopatrzeniu w srodki absorpcyjne na spotkaniu
Dialogu dla Zdrowia

Podczas jednego z ostatnich spotkan Dialogu dla Zdrowia, przedstawicielka naszego Sto-
warzyszenia poruszyta jeden z wazniejszych problemdw, jaki od lat dotyka osoby z nie-
trzymaniem moczu, mianowicie dostep do zaopatrzenia w Srodki absorpcyjne.

W swoim wystgpieniu, przedstawicielka Zarzadu Gtéwnego zwrdcita uwage na obowigzu-
jace w Polsce limity ilosciowe na refundowane srodki absorpcyjne, wskazujac jednocze-
$nie jakie rozwigzania stosowane sg w innych krajach Europy. W krajach sasiedzkich tj.
Czechy czy Stowacja, osoby z NTM otrzymujg w ramach refundacji ok. 120 szt. srodkéw
chtonnych, przy 100% refundacji. Nasze stowarzyszenie od lat zabiega o zwiekszenie li-
mitow do 120 sztuk miesiecznie, nadal jednak jesteSmy zwolennikiem utrzymania wspot-
ptacenia przez pacjenta za refundowane $rodki absorpcyjne.

Obecnie w Polsce osobom cierpigcym na nietrzymanie moczu przystuguje jedynie 60
sztuk Srodkdw absorpcyjnych miesiecznie. Biorgc pod uwage ilos¢ moczu wydalanego
przez osobe dorostg w ciggu doby oraz rzeczywistg chtonnos$¢ produktéw absorpcyjnych,
dwie sztuki na dobe to stanowczo za mato.

Poza adekwatnymi do potrzeb oséb z NTM limitami iloSciowymi na refundowane Srodki
absorpcyjne, niezwykle istotne jest rowniez kryterium medyczne uprawniajace do korzy-
stania z zaopatrzenia w s$rodki chfonne. Obowigzujace rozporzadzenie wprowadzito nie-
trzymanie moczu jako kryterium chorobowe uprawniajgce do refundacji, ale warunkowo
- osoba z NTM musi posiada¢ dodatkowo jedng z choréb wspdtistniejgcych wymienionych
w rozporzadzeniu Ministra Zdrowia (wybrane nowotwory, udary itp.). Z refundacji wyklu-
czeni sg np. pacjenci z wysitkowym NTM. Dgzymy wiec do tego, aby wprowadzono jedno,
jasne kryterium medyczne - nietrzymanie moczu - uprawniajgce do refundacji srodkéw
absorpcyjnych (pieluchomajtki, pieluchy anatomiczne, podktady, wktady anatomiczne,
majtki chtonne), tak jak jest to we wszystkich krajach Unii Europejskiej.

Spotkania z cyklu Dialogu dla Zdrowia, w ktérych cyklicznie bierzemy udziat, sa dosko-

natg okazjg do prezentowania naszych postulatéw, gdyz dzieki nim, w obecnosci przed-
stawicieli resortu zdrowia, mozemy mowic¢ o potrzebach oséb z NTM.
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Pozytywna rekomendacja AOTM w sprawie
neuromodulacji krzyzowej

8. wrzesnia br. Agencja Ocen Technologii Medycznych wydata pozytywng rekomendacje
w sprawie zasadnosci zakwalifikowania $wiadczenia neurmodulacji krzyzowej do koszyka
Swiadczen gwarantowanych jako terapii stosowanej w zakresie leczenia nadreaktywnosci pe-
cherza moczowego oraz niedoczynnosci miesnia wypieracza u dorostych pacjentéw po niepo-
wodzeniu terapii I i IT rzutu.

Informacja ta zostata odebrana przez nas z niezwyktg radoscig, gdyz w imieniu naszego Sto-
warzyszenia, w styczniu 2011 roku, zostat ztozony do Ministra Zdrowia oficjalny wniosek o
objecie neuromodulacji krzyzowej stosowanej w leczeniu nietrzymania moczu, refundacjg z
budzetu Panstwa. Wéwczas to otrzymaliSmy odpowiedz z ministerstwa zdrowia, ze finanso-
wanie tej procedury wymaga w pierwszej kolejnosci rekomendacji Agencji Ocen Technologii
Medycznej. Przez ostatnie cztery lata cierpliwie wiec wyczekiwaliSmy na rekomendacje
AOTM w tej sprawie.

Pozytywna rekomendacja AOTM, wskazujgca na zakwalifikowanie neuromodulacji krzyzowej
do procedur finansowanych z budzetu Panstwa, jest jednak pierwszym krokiem ku jej refun-
dacji, kluczowym bedzie pozytywna decyzja Ministerstwa Zdrowia w tej sprawie, ktora oka-
zac sie moze przetomem w leczeniu oséb z NTM, u ktérych niepowodzeniem zakonczyto sie
leczenie I i II rzutu. Niestety, obecnie nie znamy terminu, w ktérym resort zdrowia ma pod-
ja¢ decyzje w tej sprawie.

Leczenie za pomocg neuromodulacji krzyzowej na catym sSwiecie jest stosowane od 25 lat,
jedynie w Polsce nadal nie przeprowadza sie tego typu zabiegdw. Tymczasem neuromodula-
cja krzyzowa rekomendowana jest m.in. przez Miedzynarodowe Konsultacje ds. Kontynencji
(ICI) - grupe doradczg przy Swiatowej Organizacji Zdrowia oraz Europejskie Towarzystwo
Urologiczne w ramach leczenia pacjentow z mieszanym nietrzymaniem moczu lub peche-
rzem nadreaktywnym, u ktérych inne formy terapii okazaty sie nieskuteczne. Eksperci sza-
cujq, ze przewidywane zapotrzebowanie na implantacje neuromodulatorow w Polsce moze
dotyczy¢ okoto 100 pacjentéw rocznie.
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Pozytywna rekomendacji AOTM dla leczenia NTM toksyna
botulinowag

W dniu 5. maja 2014 roku Agencja Ocen Technologii Medycznych wydata pozytywna reko-
mendacje w sprawie objecia refundacjg produktu leczniczego Botox (toksyny botulinowej
typu A) w leczeniu nietrzymania moczu u pacjentdéw z nadreaktywnoscig miesnia wypieracza
pecherza moczowego oraz u pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym. Wydana rekomendacja
niezwykle ucieszyta nasze stowarzyszenie, gdyz jest ona szansg na szerszy dostep do lecze-
nia dla os6b z NTM. Metode te rekomenduje sie w drugiej linii leczenia, w przypadku niepo-
wodzenia terapii lekami antycholinergicznymi lub w przypadku ich nietolerancji i dziatan
ubocznych.

Rekomendacja ta nie okresla jednak jednoznacznie, ze programem lekowym bedg objeci
chorzy cierpigcy na zespoét pecherza nadreaktywnego czy inne postacie nietrzymania moczu,
niemniej jednak jest ona krokiem ku poszerzeniu dostepu do leczenia probleméw z NTM
o kolejng alternatywng metode.

Jako organizacja dziatajgca na rzecz oséb z nietrzymaniem moczu bedziemy jednak zabiegac
o to, by z biegiem czasu refundacja tej metody leczenia zostata uwzgledniona réwniez dla
szerszego grona 0sob cierpigcych na nietrzymanie moczu.

3(15)/2014 STR. 4



@ Uro

Stowarzyszenie Oso6b z NTM

Sesja pacjentow urologicznych z udziatem Stowarzyszenia

~UroConti” na kongresie PTU

9. wrzesnia br., przedstawiciele naszego Stowarzyszenia wzieli udziat w Sesji Pacjentéw Uro-
logicznych, bedacej czescig 44. Kongresu Polskiego Towarzystwa Urologicznego w Warsza-
wie. Dzieki uprzejmosci organizatorow panelu pacjenckiego, mieliSmy okazje zaprezentowad
dziatalno$¢ naszego Stowarzyszenia oraz przedstawi¢ gtdéwne postulaty organizacji. Gtos w
imieniu ,UroConti” zabrata prezes Stowarzyszenia Anna Sarbak, ktéra pokrétce zaprezento-
wata jego dziatalnosé, natomiast merytorycznym wsparciem prezentacji byto wystepnie eks-
perta, prof. Wtodzimierza Baranowskiego, ktory przyblizyt uczestnikom spotkania aktualng
sytuacje pacjentow cierpigcych na nietrzymanie moczu, zwracajac szczegdlng uwage na
obecne ograniczenia w dostepie do nowoczesnej farmakoterapii oraz zaopatrzenia w Srodki
absorpcyjne.

Dzieki uczestnictwu w sesji pacjentéw urologicznych udato nam sie po raz kolejny nagtosnic
problemy z jakimi obecnie borykajg sie osoby z NTM. Wystagpienie prof. Branowskiego wzbu-
dzito ogromne zainteresowanie uczestnikdw i zaowocowato nawigzaniem wielu nowych kon-
taktéw z przedstawicielami organizacji pacjenckich obecnych na spotkaniu.
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Projekt Ustawy o pomocy osobom niesamodzielnym szansa na
wsparcie i rozwoj opieki diugoterminowej nad osobami z NTM

Diugo wyczekiwany projekt Ustawy o pomocy osobo niesamodzielnym osiggnat swoj finat.
W potowie pazdziernika br. zakonczyty sie prace Grupy Roboczej pod przewodnictwem sena-
tora Mieczystaw Augustyna. Prace nad nim trwaty ponad 6 lat, a ich gtdwnym celem byto
stworzenie zapisow, ktére zapewnig nalezyte wsparcie osobg niesamodzielnym i ich opieku-
nom. Zakonczone prace to dopiero poczatek dtugiej Sciezki legislacyjnej, na ktérg wkracza
projekt Ustawy, ktorej finatem ma by¢ jej wejscie w zycie. Poza pozytywng i przychylng pro-
jektowi opinig $srodowiska politycznego, niezwykle istotnym jest rowniez poparcie spoteczne
dla jej zatozen. W tym celu Koalicja ,Na pomoc niesamodzielnym”, ktorej jestesmy cztonka-
mi, rozpoczeta akcje zbiorki popisdw pod petycjg adresowang do Rzadu i Parlamentu w spra-
wie podjecia dziatan dla poprawy sytuacji oséb niesamodzielnych i ich opiekundéw.

Jako organizacja dziatajgca na rzecz oséb z nietrzymaniem moczu w petni popieramy petycje
Koalicji, jak réwniez zatozenia zawarte w projekcie ustawy. Tzw. ustawa czekowa wprowa-
dza rozwigzania, dedykowane rowniez dla osdb niesamodzielnych z problemem nietrzymania
moczu, daje im, badz ich opiekunom prawo do refundacji tzw. kwalifikowanych kosztéow
opieki, do ktérych zalicza sie refundacje zakupu $rodkdéw pielegnacyjnych czy srodkéw ab-
sorpcyjnych. Dofinansowanie to ma by¢ dodatkowg forma wsparcia, nie wykluczajaca korzy-
stanie z refundacji sSrodkéw absorpcyjnych na mocy dotychczasowych przepisdw.

Poza refundacjq kwalifikowanych kosztow opieki, gtdwnym ziozeniem projektu jest wprowa-
dzenie czeku opiekunczego, dzieki ktéremu osoby niesamodzielne oraz ich bliscy bedg mogty
optacac swiadczenia opiekuncze, np. ustugi w domu dziennego pobytu, czy wynajem opieku-
na. Ponadto, jesli osobg niesamodzielng bedzie opiekowac sie cztonek rodziny, bedzie mdogt
liczy¢ na refundacje okreslonych kosztow. Waznym elementem proponowanych regulacji jest
umozliwienie réwnego dostepu i wysokosci pomocy dla osob, ktérymi opiekuje sie rodzina
i dla tych, ktérymi zajmujgq sie opiekunowie oraz subwencja finansowa w postaci tzw.
~pienigdza znaczonego”.
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Miedzynarodowe standardy doboru srodkow absorpcyjnych

Na famach naszego Biuletynu wielokrotnie pisaliSmy o ograniczonym dostepie do refundowa-
nych srodkéw aborcyjnych, limitach ilosciowych czy cenowych na srodki chtfonne. Tym razem
podejmujemy tematyke miedzynarodowych standardow okreslajgcych zasady doboru S$rod-
kéw chtonnych. By¢ moze niewiele osdb korzystajacych ze pieluchomajtek, wkifadek anato-
micznych, urologicznych czy majtek chtonnych zdaje sobie sprawe, iz dobér $rodkéw ab-
sorpcyjnych jest okreslany przez miedzynarodowe wytyczne. Formutowaniem tego typu
standardéw zajmuje sie Miedzynarodowa Organizacja Normalizacji (ISO), okreslajgca m.in.
czynniki, ktére nalezy wzig¢ pod uwage podczas doboru artykutdw chtonnych, przeznaczo-
nych dla oséb dorostych z nietrzymaniem moczu. Méwi o tym standard ISO 15621, ktéry
zawiera m.in. wazne informacje dla samych uzytkownikéw srodkéw chtonnych oraz ich opie-
kunow. Wskazuje on na indywidualne podejscie do doboru witasciwych dla chorego Srodkéow
absorpcyjnych, biorac pod uwage zaréwno jakos¢ ich zycia, jak i indywidualne potrzeby.

Zgodnie z miedzynarodowymi wytycznymi osoby z nietrzymaniem moczu, podobnie jak
reszta spoteczenstwa, powinny mie¢ mozliwos¢ prowadzenia normalnego zycia, by¢ aktywne
zawodowo, jak i spotecznie, dlatego dobor srodkdéw chtonnych powinien by¢ dostosowany do
ich potrzeb, stopnia mobilnosci czy samodzielnosci. W celu odpowiedniego dobrania produk-
tu chfonnego osoby z nich korzystajgce powinny mie¢ mozliwos¢ wyprobowania réznych pro-
duktow, aby wybrac ten najbardziej je satysfakcjonujacy.

Dlatego kierujac sie doborem produktéow absorpcyjnych powinno sie zwraca¢ uwage na réz-
nego typu kryteria, w tym te zwigzane z produktem, w tym materiat z jakiego wykonane sg
srodki absorpcyjne, odpowiednie dopasowanie produktéw do anatomii ciata, dodatkowe za-
bezpieczenia przed wyciekaniem moczu, odpowiednie zapiecia. Kolejnym kryterium sg czyn-
niki zwigzane z uzytkowaniem, ktére obejmujg takie aspekty jak stopien mobilnosci czy sa-
modzielnosci oséb korzystajacej ze srodkédw chionnych oraz potrzeby opiekundw sprawuja-
cych opieke nad osobg niesamodzielng, korzystajacg ze produktéw absorpcyjnych.

Mozliwos$¢ indywidualnego doboru srodkdéw absorpcyjnych zapewnia osobom z NTM korzy-
stanie z takich produktéw, ktore najbardziej odpowiadajg ich potrzebom oraz osobistym pre-
ferencjom co do rodzaju i charakterystyki stosowanych przez nich $srodkéw chtonnych.
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Stowarzyszenie Os6b z NTM

O ,,UroConti”

Stowarzyszenie Oséb z NTM ,UroConti” powstato w kwietniu 2007 roku. Od poczatku
istnienia organizacja aktywnie dziata na rzecz poprawy jakosci zycia oséb z proble-
mem nietrzymania moczu. Stowarzyszenie niesie pomoc i wsparcie osobom z NTM
oraz ich rodzinom.

Jednym z celéw Stowarzyszenia jest popularyzacja wiedzy na temat problemu jakim
jest nietrzymanie moczu. W zwigzku z tym, w ramach swojej dziatalnosci, Stowarzy-
szenie ,UroConti” organizuje cykliczne spotkania edukacyjne z udziatem lekarzy spe-
cjalistéw, fizjoterapeutdw, pielegniarek. Za posrednictwem Stowarzyszenia pacjenci
z NTM majg rowniez mozliwos¢ uczestniczenia w zajeciach gimnastycznych stuzacych
wzmocnieniu miesni dna miednicy, ktére organizowane sq w kazdym z oddziatéw
Stowarzyszenia.

Ponadto organizacja podejmuje aktywng walke o prawa pacjentéw z nietrzymaniem
moczu, o poprawe ich trudnej sytuacji. Stowarzyszenie walczy m.in. 0 zmiane zapi-
sOw rozporzadzenia Ministra Zdrowia dotyczgcego zaopatrzenia w przedmioty ortope-
dyczne i $rodki pomocnicze oraz o dostep do leczenia nietrzymania moczu doréwnu-
jacy standardom europejskim.

ul. Ciotka 13
01-445 Warszawa
Tel:(22) 279 49 07 {1y
Fax:(22) 279 49 10
E-mail: zg@uroconti.pl

www.uroconti.pl

Oddziaty wojewodzkie w:
- Bydgoszczy

« Gdansku

« Kielcach KIELCE
o Lodzi

o Lublinie
o« Poznaniu

« Warszawie
« Wroctawiu
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