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Szanowni Panstwo,

Oddajgc w Panstwa rece pierwszy w tym roku nu-
mer Biuletynu Stowarzyszenia Osob z NTM ,Uro-
Conti" chcielibysSmy zaprezentowaé dwa raporty,
ktére w styczniu ukazaty sie pod auspicjami
naszeqo Stowarzyszenia. W pierwszym z nich,
zatytutowanym ,Leczenie OAB - gdzie jesteSmy
w Europie?” opisany zostat modelowy schemat
leczenia pecherza nadreaktywnego, w  konteks-
cie finansowania terapii ze Srodkéw publicznych
w Polsce na tle Czech, Stowacji oraz Wegier.
Z kolei, w raporcie pt. ,Badanie urodynam-
iczne — doswiadczenia pacjentow” przedstaw-
iono wnioski z badania, dotyczacego doswiad-
czen pacjentow z problemem NTM, zwigzanych
z zastosowaniem I wykonywaniem badania urody-
namicznego.

Bardzo waznym wydarzeniem dla naszego sro-
dowiska byto wydanie pozytywnej rekomendacji
prezesa AOTMIT dla leku Vesicare we wskazaniu:
leczenie pacjentdw z zespotem pecherza nadreakt-
ywnego bez koniecznosci wykonywania badania
urodynamicznego. O zmiane nasze Stowarzyszenie

U ro cO n t i BIULETYN INFORMACYJNY STOWARZYSZENIA

zabiegato od 2011 roku. Zgodnie ze stanowiskiem
Rady Przejrzystosci oraz prezesa AOTMIT, podstawg
dla rozpoznania zespotu pecherza nadreaktywnego
powinien by¢ szczegotowy wywiad medyczny oraz
trzydniowy dzienniczek mikcji.

W Biuletynie, omowiona zostata rowniez kwestia
neuromodulacji nerwéw krzyzowych | stanu prac
nad implementacja tej procedury do koszyka Swi-
adczen gwarantowanych. Wsrad licznych tematow,
poruszyliSmy rowniez problem kryterium medyczne-
go uprawniajgcego do refundacji Srodkéw absorp-
cyjnych oraz ich reglamentacyji, ktdry zostat opisany
w pismie gratulacyjnym do nowej prezes Naczelnej
Izby Pielegniarek i Potoznych.

Jak co roku prezentujemy Panstwu réwniez krotkg
relacje z naszym udziatem w Forum Lideréw Or-
ganizacji Pacjentéw oraz zachecamy do wsparcia
dziatan naszej organizacji poprzez przekazanie 1%
podatku na ,UroConti".

Zapraszamy do lektury
Zarzad Gtowny
Stowarzyszenia Osob z NTM ,UroConti”
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RAPORT:

LECZENIE OAB - GDZIE
JESTESMY

W EUROPIE?

Zrédto: Raport: Leczenie OAB - gdzie jestesmy w Europie?

raporcie pt. ,Leczenie OAB - gdzie jesteSmy
WW Europie’, opisany zostat modelowy sche-

mat leczenia pecherza nadreaktywnego
(ang. overactive bladder, OAB), w kontekscie finan-
sowania terapii ze Srodkéw publicznych w Polsce na
tle panstw o podobnym poziomie rozwoju ekonom-
icznego oraz spotecznego — Czech, Stowacji oraz
Wegier.

Polski system refundacyjny w leczeniu farmakolog-
icznym OAB, ogranicza sie jedynie do dwdch sub-
stancji Ieczmczych (solifenacyny i tolterodyny), co
w porownaniu do pozostatych krajow Grupy Wysze-
hradzkiej (Srednio sze$¢ substancji leczniczych do
wyboru) daje zdecydowanie mniejsze mozliwosci
polskim lekarzom na indywidualny dobdr terapii le-
kowej. W polskim systemie refundacyjnym brakuje

rowniez preparatéw farmakologicznych nowszej
generacji. Dodatkowo, refundacja farmakologiczne-
go leczenia zachowawczego OAB jest w Polsce ob-
warowana administracyjnym obostrzeniem w posta-
ci badania urodynamicznego!

Kolejnym problemem pacjentéw jest to, iz Polski
system zaopatrzenia w $rodki absorpcyjne nie up-
rawnia obecnie pacjenta ze zdiagnozowanym nie-
trzymaniem moczu do otrzymania refundowanych
Srodkéw absorpcyjnych. Warunkiem uzyskania re-
fundacji na $rodki absorpcyjne jest udokumentowan-
ie choroby wspdtistniejgcej, np. nowotworu bad?
choroby uktadu nerwowego. Zaréwno w Czechach,
na Stowacji, jak i Wegrzech jedynym kryterium up-
rawniajgcym do otrzymywania refundowanych
srodkéw absorpcyjnych jest zdiagnozowane nietrzy-
manie moczu. Ponadto, ilo$¢ przystugujgcych pol-

skim pacjentom srodkéw absorpcyjnych, w liczbie
dwdch sztuk na dobe, nie jest adekwatna do realnych
potrzeb i dalece odbiega od standardéw obowigzuja-
cych w innych krajach europejskich. W pozostatych
krajach Grupy Wyszehradzkiej pacjenci otrzymuja
w ramach refundacji ok. 120-150 szt. miesiecznie,
badZ nieograniczong limitem ilo$¢, przy czym re-
fundacja ta jest 100%. Wiekszos¢ cztonkdw Unii
Europejskiej od wielu lat stawia na profilaktyke
i pielegnacje, nie reglamentujac podstawowych srod-
kéw pomocniczych.

Niezrozumiatym jest rowniez przedtuzajacy sie pro-
ces oceny wniosku 0 wprowadzenie neuromodulacji
krzyzowej do katalogu swiadczer gwarantowanych.
Tametoda, stosowana przy ciezkich postaciach NTM
z sukcesem od ponad 20 lat na Swiecie, jest alternaty-
wa dla wysokoinwazyjnych zabiegéw chirurgicznych,
takich jak np. wszczepienie zwieracza hydrauliczne-
go czy usuniecie pecherza.

Jak wynika z raportu, Polska na tle pozostatych
panstw najkorzystniej wypada w leczeniu Il rzu-
tu za pomocg toksyny botulinowej, gdzie wyrdznia
sie nowym programem lekowym, uruchomionym 1
wrzesnia 2015 r. Niemnigj jednak, analiza systemu
refundacyjnego Polski na tle pozostatych krajow
tworzacych Grupe Wyszehradzkg zdecydowanie
lokuje nasz kraj na ostatnim miejscu.

Raport dostepny na stronie:

http://uroconti.pl/userfiles/file/Raporty/Raport_Lec-
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RAPORT:
BADANIE
URODYNAMICZNE
— DOSWIADCZENIA
PACJENTOW

Zrédto: Raport: Badanie urodynamiczne — do$wiadczenia
pacjentéw

adczenia pacjentow” przedstawia wnioski

z przeprowadzonego w listopadzie oraz
grudniu 2015 r, wsréd cztonkéw Stowarzysze-
nia Oséb z NTM ,UroConti", badania dotyczace-
go doswiadczen pacjentow z problemem nie-
trzymania moczu, zwigzanych z zastosowaniem
i wykonywaniem badania  urodynamicznego.
W badaniu wziety udziat tacznie 142 osoby — 131 ko-
biet oraz 11 mezczyzn.

Raport ,Badanie urodynamiczne - doswi-

Wyniki  pokazuja, ze ponad potowa chorych,
ktérzy mieli okazje stosowaé obecnie refun-
dowane leki antycholinergiczne, stosowane w ze-
spole pecherza nadreaktywnego potwierdzonym
badaniem urodynamicznym, odczuta zwigzane
z nimi dziatania niepozadane, miedzy innymi such-
0$¢ w ustach, nudnosci i bole brzucha.

Z kolei, dla wiekszosci chorych, ktérzy przeszli
badanie urodynamiczne, stanowito ono bardzo nie-
komfortowe badZ wiagzace sie ze Srednim komfor-
tem doswiadczenie. Jak czytamy w raporcie, blisko
potowa 0sob cierpigca na OAB lub mieszane NTM
podjetaby terapie lekami refundowanymi, jezeli nie
wigzataby sie ona z koniecznoscig wykonania bada-
nia urodynamicznego.

Zrédto: Raport: Badanie urodynamiczne — do$wiadczenia
pacjentow

Przeprowadzona ankieta potwierdza zatem, ze
badanie urodynamiczne, ktore zgodnie ze stanowisk-
iem specjalistow, nie jest konieczne do postawienia
diagnozy zespotu pecherza nadreaktywnego, stano-
wi obecnie dla pacjentéw bardzo duzg bariere przed
podjeciem leczenia farmakologicznego.

Raport dostepny na stronie:

http://uroconti.pl/userfiles/file/Raporty/Raport_
Badanie_urodynamiczne_2015.pdf
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TEMAT

NEUROMODULACJI
NERWOW
KRZYZOWYCH NA
,DIALOGU DLA
ZDROWIA”

Zrédto: Materiaty firmy Medtronic Poland

miat miejsce 21 grudnia 2015 roku w siedzibie

Ministerstwa Zdrowia, przedstawicielki Sto-
warzyszenia ,UroConti" — Teresa Bodzak oraz Anna
Goch poruszyty temat stanu prac nad implementa-
cja procedury neuromodulacji krzyzowej do koszyka
$wiadczen gwarantowanych.

Podczas ostatniego Dialogu dla Zdrowia, ktory

Zwrécono uwage na brak decyzji wigczenia do ko-
szyka $wiadczen gwarantowanych neuromodulacji
krzyzowej, stosowanej w leczeniu najtrudniejszych
przypadkow klinicznych pecherza nadreaktywnego.
Terapia Jest stosowana na swiecie od ponad 20 lat.
Stowarzyszenie ,UroConti” ztoZyto taki wniosek w
Ministerstwie Zdrowia w 2011 r. We wrzesniu 2014
r. AOTMIT wydata w tej sprawie pozytywnag rekomen-
dacje. — powiedziata Terasa Bodzak, prezentujgc pro-
blem.

Jak czytamy w rekomendacji AOTMIT ,W badaniu
porejestracyjnym wykazano, ze sukces kliniczny ob-
serwowano u okofo 50% chorych z OAB ,mokrym” po
plerwszym roku terapii, a ich odsetek wzrastat z upty-
wem czasu | wynosit, w zaleznosci od analizowanego
parametru, od 58% do 68% po uptywie 5 lat.”Dlatego,
tym bardziej niezrozumiaty jest fakt dlaczego nadal
ten zabieg nie jest dostepny w Polsce. Obecnie jedyng

mozliwoscig dla chorych chcacych skorzystaé z tego
typu metody jest leczenie poza granicami kraju.

W odniesieniu do spraw zwigzanych z nowelizacjg
koszyka Swiadczen gwarantowanych Minister Piotr
Warczyiski poinformowal, ze ,koszty zwigzane z
wprowadzeniem nowych swiadczeri sg bardzo wyso-
kie | wielokrotnie Minister Zdrowia musi podejmowac
trudne decyzje dotyczace wyboru najbardziej po-
trzebnych procedur, ktdre wigza sie z pracami anali-
tycznymi.”Warto dodac, ze prace analityczne trwajg
Jjuz 1,5 roku!

Zrédto: @satyrenko - Fotolia.com
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BADANIE

URODYNAMICZE:
PETYCJE UROLOGOW
| GINEKOLOGOW NA
STRONIE MZ

stronie internetowe] opublikowato petycje wy-

stosowane do Ministra Zdrowia przez lekarzy
urologéw oraz ginekologéw i potoznikéw, bedace po-
parciem postulatu Stowarzyszenia 0séb z NTM ,Uro-
Conti" dotyczacego zniesienia wykonywania badania
urodynamicznego jako warunku uzyskania refunda-
cji w leczeniu farmakologicznym zespotu pecherza
nadreaktywnego (OAB).

1 stycznia br. Ministerstwo Zdrowia na swojej

Petycje podpisato 143 lekarzy urologéw zgroma-
dzonych na XLV Kongresie Polskiego Towarzy-
stwa Urologicznego, ktory odbyt sie w dniach 17-19
wrzesnia 2015 roku w Warszawie oraz blisko 200
ginekologdw zgromadzonych 3-5 wrzesnia w to-
dzi, na XXIIl Kongresie Polskiego Towarzystwa Gi-
nekologiczneqo. Starajgc sie pomdc pacjentom
w naszej codziennej praktyce pragniemy podkreslic,
Ze badanie urodynamiczne nie jest niezbedne aby
zdiagnozowac zespot pecherza nadreaktywnego —
napisall lekarze w swojej petycyi. — Jako lekarze prak-
tyey, dla ktdrych najwazniejsze jest dobro pacjenta,
postulujemy o zmiane postepowania diagnostyczne-
go (..)— podkreslili.

JesteSmy wdzieczni lekarzom obydwu specjalizacji
za poparcie jakie udzielili naszemu stanowisku. Pol-
ska jest jedynym z nielicznych paistw na swiecie, w
ktorym refundacje lekéw na zespét pecherza nadre-
aktywnego warunkuje sie potwierdzeniem diagnozy
za pomoca badania urodynamicznego, ktore nie tylko
Jest niepotrzebne i niemiarodajne, ale generuje ryzyko
powaznych powiktan.

W sprawie zniesienia tego zapisu Stowarzyszenie
Osob z NTM ,UroConti" apelowato do Ministra Zdro-
wia juz od wielu lat. Nadal nie wiadomo w jaki sposéb
znalazt sie on przepisach, bo nie wnioskowali 0 niego
ani producenci lekéw, ani towarzystwa naukowe, ani
pacjenci. Nie rekomendowata go réwniez Agencja
Oceny Technologii Medycznych.

Tres¢ petycji dostepna na stronie:

http://www.bip.mz.gov.pl/petycje/petycja-w-sprawie
-zniesienia-obowiazku-wykonywania-badania-urody-
namicznego-jako-warunku-refundacji-lekow-stoso-
wanych-w-zespole-pecherza-naderaktywnego-oab
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ta udziat w posiedzeniu Rady Przejrzystosci

AQTMIT, dotyczace] wydania rekomendacji dla
leku Vesicare (solifenacyna) we wskazaniu: leczenie
pacjentow z zespotem pecherza nadreaktywnego. Po-
zytywna decyzja zostata poparta opiniami ekspertow
praktyki klinicznej, a takze przedstawicieli srodowiska
pacjenckiego, w tym Stowarzyszenia ,UroConti".

“ lutego br. Anna Sarbak, prezes ,UroConti’, wzie-

Wniosek refundacyjny byt reakcjg na toczacg sie od
lat dyskusje, dotyczacq koniecznosci usuniecia wy-
mogu wykonywania badania urodynamicznego jako
warunku refundacji lekéw stosowanych w leczeniu
zespotu pecherza nadreaktywnego (OAB).

Jak podsumowuje Anna Sarbak: ,decyzja ta oznacza
to, Ze po kilku latach nie tylko dostrzezono nasze sta-
rania | nasze argumenty, ale nareszcie w oficjalnym
dokumencie instytucyi rzagdowej mozemy przeczytac
0 niezasadnosci badania urodynamicznego w diagno-

zowaniu OAB.

Zgodnie ze stanowiskiem Rady Przejrzystosci, pod-
stawg dla rozpoznania zespotu pecherza nadre-
aktywnego powinien by¢ szczegbtowy wywiad
medyczny oraz trzydniowy dzienniczek mikgji,
natomiast inwazyjne badanie urodynamiczne nie
jest konieczne do rozpoznania i rozpoczecia le-
czenia OAB. Powinno by¢ natomiast stosowane
u pacjentéw niereagujacych na farmakoterapie oraz
przed rozpoczeciem leczenia inwazyjnego.

Pacjenci ze Stowarzyszenia ,UroConti" wielokrotnie
apelowali do Ministerstwa Zdrowia o zniesienie tego
zapisu. Konieczno$¢ wykonywania badari urodyna-
micznych w celu potwierdzenia diagnozy zespotu
pecherza nadreaktywnego jest niezasadna wedtug
standardéw medycznych, zwieksza koszty ekono-
miczne panstwa | pacjentow, a takze naraza chorych
na niepotrzebne powiktania oraz stres.

Zrédto: @ribambelle des enfants malades/Inclesam - Fotolia.com
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0 SRODKACH

ABSORPCYJNYCH
W PISMIE DO NOWEJ
PREZES NIPIP

Zrédto: @Kzenon - fotolia.com

ku z objeciem przez Zofie Matas stanowiska

prezes Naczelnej Izby Pielegniarek i Potoznych
wystosowato oficjalne pismo z gratulacjami, w kté-
rym poruszono réwniez problem pacjentéw z NTM.
Problemy te w naturalny sposéb tgczg sie z aktywno-
$cig zawodowg pielegniarek.

Stowarzyszenie 0soéb z NTM ,UroConti" w zwigz-

Jak podkres$lita prezes UroConti ,Liczymy, iz
wspdiny cel ktdrym jest pomoc osobom prze-
wlekle chorym | niepetnosprawnym, pozwoli nam
na poprawe Sytuacji pacjentow z nietrzymaniem
moczu.”  Przedstawiajagc  problemy  pacjentow
z NTM, ,UroConti" zwrdcito gtéwnie uwage na kryte-
rium chorobowe, ktére uprawnia do refundacji $rod-
kéw absorpeyjnych oraz ich reglamentacje.

,Uwazamy, ze kryterium medyczne powinno byc czy-
telne i jednoznaczne — do otrzymania refundowanych
Srodkow absorpeyjnych powinno upowazniac nietrzy-
manie moczu, bez koniecznosci posiadania przez pa-
clenta dodatkowej jednostki chorobowey. Obecnie zas
musi dodatkowo posiadac jedng z chordb wspofist-
niejgcych wymienionych w rozporzadzeniu Ministra
Zdrowia (wybrane nowotwory, udary, uposledzenia
itp.)."— podkreslita prezes ,UroConti".

Zr6dto: @maker - fotolia.com

W pisSmie podkreslono rowniez, iz obecnie chorym
przystuguje jedynie 60 sztuk srodkéw absorpcyjnych
miesiecznie, co daje Srednio dwie sztuki dziennie. Bio-
rgc pod uwage ilo$¢ moczu wydalanego przez osobe
dorostg w ciggu doby oraz rzeczywistg chtonnosé
produktéw absorpcyjnych, dwie sztuki na dobe sg
zdecydowanie niewystarczajgce.
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wego Dnia Chorego, z inicjatywy Instytutu Praw

Pacjenta | Edukacji Zdrowotnej, w Warszawie
odbyto sie, w dniach 8-10 lutego 2016 1., jubileuszowe
X Forum Lideréw Organizacji Pacjentdw.

Zokazji obchodzonego w dniu 11 lutego Swiato-

Wsrod zaproszonych gosci znalazto sie réwniez
Stowarzyszenie 0sob z NTM ,UroConti’, reprezen-
towane przez prezes Anne Sarbak oraz Sekretarz
Zarzadu Marie Szramska. Forum trwato trzy dni
I byto okazjg do podniesienia wiedzy oraz zawarcia
znajomosci z dziataczami z innych organizacji co cze-
sto koriczy sie nawigzaniem wspotpracy.

W biezgcym roku w X Jubileuszowej Gali wtadze pan-
stwowe reprezentowali: byta Premier Rzagdu RP, Mini-
ster Zdrowia, Przedstawiciel Kancelarii Premiera RP
Rzecznik Praw Pacjenta, Rzecznik Praw Dziecka oraz
parlamentarzysci.

Podczas debaty z udziatem Jarostawa Pinkasa, Se-
kretarza Stanu w Ministerstwie Zdrowia oraz Piotra
Warczynskiego, Podsekretarza Stanu w Ministerstwie
Zdrowia dyskutowano o m.in. konieczno$¢ przeciw-
dziatania chorobom cywilizacyjnym.
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Zr6dto obu zdjec: http://www.ptsr.org.pl/galeria/x_forum_liderow_organizac-
ji_pacjentow.html|?foto=foto_07.jpg

Forum zakonczyto sie uroczystg Galg, na ktérej zosta-
ty wreczone Nagrody Sw. Kamila, bedace symbolem
pomocy niesionej kazdemu choremu, bez wzgledu
na jego Swiatopoglad, wyznawang wiare, czy rodzaj
choroby. Gospodarzem Gali byt ojciec dr Arkadiusz
Nowak, Prowincjat Zakonu Postugujgcych Chorym —
0jcow Kamiliandw. Z kolei, spotkanie rozpoczeta prof.
Dorota Karkowska (Cztonek Rady Instytutu Praw Pa-
cjenta i Edukacji Zdrowotnej, Przedstawiciel organiza-
cji pacjentéw w Radzie NFZ).
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m UroConti

Stowarzyszenie Os6b z NTM

Nietrzymanie moczu moze stac sie rowniez Twoim problemem,
dlatego rozlicz swoj PIT z nami!

POMOZ NAM POMAGAC, PRZEKAZUJAC SWO)

Stowarzyszenie 0s6b z NTM,,UroConti” Nasze odziaty: -
Bydgoszcz - Gdansk - Kielce - Krakow - £6dz -

Lublin - Poznan - Warszawa - Wroctaw

numer KRS: 0000276415

Wiecej informacji o tym jak przekazac 1% na www.uroconti.pl
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m UroConti

Stowarzyszenie Os6b z NTM

0 ,UROCONTI"

Stowarzyszenie Os6b z NTM ,UroConti" powstato w kwietniu 2007 roku. Od poczatku istnienia
organizacja aktywnie dziata na rzecz poprawy jakosci zycia 0s6b z problemem nietrzymania
moczu. Stowarzyszenie niesie pomoc | 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, Stowarzyszenie ,UroConti"
organizuje cykliczne spotkania edukacyjne z udziatem lekarzy specjalistow, fizjoterapeutdw, pieleg-
niarek. Za posrednictwem Stowarzyszenia pacjenci z NTM majg réwniez mozliwosé uczestniczenia
w zajeciach gimnastycznych stuzgcych wzmocnieniu miesni dna miednicy, ktére organizowane sg
w kazdym z oddziatow Stowarzyszenia.

Ponadto organizacja podejmuje aktywne starania o prawa pacjentow z nietrzymaniem
moczu, o poprawe ich trudnej sytuacji. Stowarzyszenie stara sie m.in. 0 zmiane zapisow
rozporzadzenia Ministra Zdrowia dotyczaceqgo zaopatrzenia w wyroby medyczne oraz
o dostep do leczenia nietrzymania moczu, doréwnujgcy standardom europejskim.

ul. Ciotka 13

01-445 Warszawa

Tel.: (22) 279 49 02
Fax: (22) 2794910
E-mail: zg@uroconti.pl
www.uroconti.pl
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www.uroconti.pl

ODDZIALY WOJEWODZKIE W:

= Bydgoszczy = todzi

= Gdansku = Poznaniu
= Kielcach = Warszawie
= Krakowie = Wroctawiu
= Lublinie

BYDGOSZCZ

POZNAN

WARSZAWA

P

WROCKAW

KRAKOW



http://www.uroconti.pl
http://www.uroconti.pl

