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BIULETYN INFORMACYJNY

STOWARZYSZENIA
OSOB Z N'TM ,,UroConti”

Szanowni Paristwo,

Na tamach pierwszego tegorocznego numeru Biuletynu chcielibysmy
zwroéci¢ Panstwa uwage przede wszystkim na obowigzujace od 1. stycz-
nia nowe przepisy regulujgce zaopatrzenie w wyroby medyczne, ktore
juz z poczatkiem roku wprowadzity niemate zamieszanie w refundacji
srodkéw absorpcyjnych. Btedne kody we wnioskach czy ograniczenia
w dostepie do zamiennikéw $rodkéw chtonnych to problemy, z ktérymi
musieli borykac sie chorzy z nietrzymaniem moczu.

Poza zaopatrzeniem w S$rodki absorpcyjne, w biezagcym wydaniu po-
ruszmy rowniez kwestie dostepu do leczenia NTM, gtéwnie farmakolo-
gicznego, ktore - podobnie jak zaopatrzenie w S$rodki chtonne - jest
dos$¢ mocno ograniczone.

Nie zapominamy réwniez o opiece dtugoterminowej, ktérej w tym roku
chcemy poswieci¢ nieco wiecej uwagi. W tym celu podjeliSmy decyzje
o0 wstapieniu w szeregi Koalicji ,Na pomoc niesamodzielnym”. O tym
czym zajmuje sie Koalicja i jaka jest w niej nasza rola dowiedzg sie
Panstwo z lektury biezgcego wydania.

Poza przynaleznosciga do Koalicji, z poczatkiem roku przystgpiliSmy
rowniez do Federacji Pacjentéw Polskich i staliSmy sie jedng z organi-
zacji pacjenckich bioragcych udziat w cyklicznych spotkaniach Dialogu
dla Zdrowia, bedacym ptaszczyzng wymiany informacji pomiedzy Sro-
dowiskiem pacjentéw a strong rzadowq, w tym przedstawicielami Mini-
sterstwa Zdrowia.

Zapraszam do lektury.

Anna Sarbak
Prezes Zarzadu Gtownego
Stowarzyszenia Oséb z NTM ,,UroConti”
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Stowarzyszenie Oséb z NTM

Stare kody przyczyng problemow 2z realizacja zlecen
na srodki absorpcyjne

Obowigzujace od 1. stycznia nowe przepisy dotyczace refundacji wyrobéw medycznych wy-
dawanych na zlecenie, w tym Srodkéw absorpcyjnych, tuz po wejsciu w zycie, wprowadzity
niemate zamieszanie. Z poczatkiem roku do naszego Stowarzyszenia zaczety naptywaé nie-
pokojace sygnaly od pacjentéw, dotyczace probleméw z uzyskaniem refundacji m.in. na
srodki absorpcyjne. Przyczyng ograniczen w dostepie do refundowanych produktéw byty
wypisywane przez lekarzy btedne kody refundowanych produktéw, niespdjne z nowymi prze-
pisami. Osoby starajace sie o refundacje wyrobéw medycznych otrzymywaty od lekarza zle-
cenie wedtug starych zasad, ze ztym kodem, co z kolei skutkowato odrzuceniem wniosku
przez NFZ. W zwigzku z tym kazdy chory, ktory otrzymat btedne zlecenie musiat wréci¢ do
lekarza po nowy kod, a nastepnie do NFZ-u po otrzymanie jego potwierdzenia. Jako organi-
zacja dziatajgca na rzecz oséb z nietrzymaniem moczu nie pozostaliSmy bezczynni wobec tej
sytuacji. Zaraz po otrzymaniu komunikatéw od chorych, zainterweniowaliSmy w tej sprawie
do Narodowego Funduszu Zdrowia oraz Ministerstwa Zdrowia z prosba o wyjasnienie zaist-
niatej sytuacji. Jednoczesnie, w piSmie do Ministra, zaapelowaliSmy o honorowanie wnio-
skow ze starymi kodami do momentu wyjasnienia zaistniatej sytuacji.

W niedtugim czasie po naszej interwencji, NFZ wystosowat specjalny komunikat adresowany
do pacjentéw, w ktérym poinformowat, iz do 30. czerwca 2014 r. bedzie obowigzywat
okres przejsciowy na realizacje zlecen w wyroby medyczne. W tym czasie mozliwa bedzie
realizacja zlecenia ze starym kodem, wystawionym przed datg wejscia w zycie nowego roz-
porzadzenia. Ponadto NFZ zadeklarowat, ze dotozy wszelkich staran, aby skorygowac i uak-
tualni¢ dane ze zlecenia bez koniecznosci ponownej wizyty pacjenta u lekarza.

W odpowiedzi na nasze pismo centrala NFZ zapewnita nas rowniez, ze wszyscy dyrektorzy
oddziatéw zostali zobowigzani do podjecia wszelkich dziatann majacych na celu informowanie
0s6b uprawnionych do wystawiania zlecenn o nowych regulacjach, tak aby do minimum ogra-
niczy¢ negatywne skutki zaistniatej sytuacji oraz nie narazac kolejnych pacjentéw na utrud-
nienia w korzystaniu z refundacji wyrobéw medycznych.

Odpowiedz NFZ byta dla nas bardzo satysfakcjonujaca. Jednak mimo pozytywnego obrotu
spraw, nadal bedziemy $ledzi¢ sytuacje dostepu do refundacji i reagowaé w razie wystgpie-
nia jakichkolwiek utrudnien.
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Stowarzyszenie Os6éb z NTM

Ograniczenia w dostepie do refundowanych
zamiennikow srodkow absorpcyjnych

Z koncem stycznia na stronie matopolskiego oddziatu NFZ pojawit sie niepokojgcy komuni-
kat, dotyczacy ograniczen w dostepie do refundacji zamiennikéw $rodkéw absorpcyjnych.
Zaniepokojeni zaistniatg sytuacjq i docierajagcymi do naszego stowarzyszenia licznymi sygna-
tami od pacjentéw, skarzacych sie na utrudnienia w zakupie refundowanych wktadéw anato-
micznych o mniejszych rozmiarach, niezwtocznie podjeliSmy interwencje w tej sprawie za-
rowno u Ministra Zdrowia, jak i p.o. prezesa NFZ. Wspomniane pisma przestaliSmy réwniez
do wiadomosci Premiera RP Donalda Tuska oraz podjeliSmy interwencje w mediach ogdlno-
polskich i lokalnych.

NFZ wprowadzajac wspomniane ograniczenia kierowat sie zatozeniem, ze wkiady anatomicz-
ne, ktére stanowig zamiennik dla pieluchomajtek, powinny mie¢ chtonno$¢ zblizong do
chtonnosci pieluchomajtek. Argumentacja NFZ byta bezpodstawna i niezgodna z przepisami
zawartymi w rozporzadzeniu Ministra Zdrowia z dnia 6. grudnia 2013, ktére dopuszczajg re-
fundacje zamiennikow srodkdw absorpcyjnych: pieluchomajtek, pieluch anatomicznych,
majtek chtonnych, podktadow, oraz wkfadow anatomicznych. Fundusz wykluczajac z refun-
dacji wktady anatomiczne, ograniczat chorym korzystanie z najtanszych srodkéw absorpcyj-
nych, na co nie mogliSmy sie zgodzi¢ jako organizacja dziatajgca na rzecz oséb z NTM.

Interwencja naszego Stowarzyszenia okazata sie bardzo skuteczna, gdyz wptynety na zmia-
ne decyzji NFZ w kwestii ograniczen refundacji zamiennikéw. W chwili obecnej wszystkie
wymienione w rozporzadzeniu $rodki absorpcyjne, bez wzgledu na ich stopien chtonnosci, sg
refundowane przez NFZ.

Zaniepokoito nas jednak stanowisko Ministerstwa Zdrowia w tej sprawie, wygtoszone pod-
czas Forum Liderow Organizacji Pacjentow, w ktorym minister Bartosz Artukowicz wyraznie
podkresli, iz resort zdrowia bedzie dgzyt do wprowadzenia zmian w kwestii refundacji srod-
kéw absorpcyjnych i pozostawienia w refundacji przede wszystkim produktéw o duzej chton-
nosci, ktére zdaniem resortu sg najbardziej potrzebne osobom z NTM.

W naszej ocenie tego typu zmiany tylko pogorszg sytuacje osdb z nietrzymaniem moczu,
pozbawiajac ich dostepu do niezbednych srodkdéw higieny i narazajac na wystgpienia powi-
ktan. Co wiecej, resort zdrowia nie konsultowat z nami dotychczas tych pomystéw.
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Stowarzyszenie Oséb z NTM

~UroConti” cztonkiem Koalicji ,,Na pomoc
niesamodzielnym”

Z wielkaq radoscig pragniemy poinformowac, iz z poczatkiem roku nasze stowarzyszenie
wstgpito w szeregi Koalicji ,Na pomoc niesamodzielnym” - organizacji dziatajacej na rzecz
0sO0b niesamodzielnych i przewlekle chorych. Wstepujac w szeregi Koalicji staliSmy sie jed-
nym z 492 koalicjantéw wspierajacych zmiany systemowe w zakresie pielegnacji i opieki
nad niesamodzielnymi, przewlekle chorymi i osobami starszymi.

Podejmujac decyzje o cztonkostwie w Koalicji kierowaliSmy sie dobrem os6b wymagajacych
opieki, bardzo czesto zaniedbywanych i zdanych na swéj los. W naszej ocenie duze grono
0sOb niesamodzielnych boryka sie réwniez z problemem nietrzymania moczu, dlatego rola
i aktywnos$¢ naszego stowarzyszenia w Koalicji jest tak bardzo istotna. Jako petnoprawni
cztonkowie Koalicji ,Na pomoc niesamodzielnym” chcemy nagtasniac i szerzy¢ problematyke
opieki dtugoterminowej w Polsce oraz potrzebe zmian systemowych w zakresie Swiadczen
opiekunczych dla oséb niesamodzielnych. Obecnie ta czes¢ Swiadczen jest mocno niedosza-
cowana, zaniedbywana i pomimo rosnacych z roku na rok potrzeb, wcigz pozbawiona nale-
zytego wsparcia.

Koalicja ,Na pomoc niesamodzielnym”, do ktérej sie przytaczyliSmy, aktywnie nagtasnia
i wspiera budowe w Polsce nowoczesnego systemu wsparcia dla oséb niesamodzielnych,
w oparciu o rekomendacje zawarte w Zielonej Ksiedze ,Opieka dtugoterminowa w Polsce”
oraz zatozenia do ustawy o pomocy osobom niesamodzielnym, przygotowane przez Grupe
Robocza przy Klubie Parlamentarny Platformy Obywatelskiej pod przewodnictwem senatora
Mieczystawa Augustyna. Wierzymy, ze wspdlnie z innymi koalicjantami w przeciggu najbliz-
szych kilku lat zdotamy wptyna¢ na poprawe jakosci opieki dtugoterminowej w Polsce i sytu-
acji oséb niesamodzielnych.

Wiecej informacji o] dziatalnosci Koalicji mozna uzyskac pod adresem
www.niesamodzielnym.pl
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Stowarzyszenie Oséb z NTM

Udziat ,,UroConti” w VIII Forum Lideréow Organizacji
Pacjentow

W dniach 10 - 11. lutego, z okazji Swiatowego Dnia Chorego, w Warszawie odbyto sie VIII Fo-
rum Lideréw Organizacji Pacjentéw. W tym roku, dzieki uprzejmosci Premiera RP, spotkanie
odbyto sie w Kancelarii Prezesa Rady Ministrow. Z uwagi na miejsce spotkania gosciem spe-
cjalnymi forum byt Premier RP Donald Tusk. Ponadto w wydarzeniu udziat wzieli minister zdro-
wia Bartosz Artukowicz, wiceminister zdrowia Igor Radziewicz - Winnicki, petnigcy obowigzki
prezesa NFZ Marcin Pakulski oraz ponad 170 lideréw organizacji pacjentéw, w tym przedstawi-
ciele naszego stowarzyszenia.

Organizatorzy spotkania zgodnie z przyjeta przed laty konwencjg, w tym roku réwniez przewi-
dzieli czes¢ spotkania poswiecong na debate lideréw organizacji z ministrem zdrowia. Podczas
debaty przedstawiciele pacjentéw, w tym nasze stowarzyszenie, mieli okazje zada¢ ministrowi
pytania, poruszajac szereg kluczowych zagadnien, problemoéw, z ktérymi na co dzien zmagajgq
sie chorzy. Korzystajac z okazji nie omieszkalismy wspomnie¢ o refundacji $Srodkéw absorpcyj-
nych dla oséb cierpigcych na nietrzymanie moczu i braku istotnych zmian w tej kwestii po wej-
sciu w zycie nowych przepiséw. ZgtosiliSmy Panu Ministrowi niezwykle wazny problem jakim
sq niedoszacowane limity cenowe na srodki chtonne, ktére naszym zdaniem powinny uleé
zmianie. Pomimo wprowadzenia do refundacji majtek chtonnych, jednych z najdrozszych pro-
duktow chtonnych na rynku, limit cenowy dla catego katalogu refundowanych srodkéw absorp-
cyjnych pozostat na poziomie 1,5 zt za sztuke, czego efektem jest wyzszy koszt zaopatrzenia
po stronie chorego. Nasza realna doptata do refundowanych srodkéw wynosi wiec ok. 70% ce-
ny, a nie 30%, jak okresla to rozporzadzenie. Niestety nasze argumenty nie zyskaty aprobaty
ministra zdrowia, ktéory w odpowiedzi na pytanie wyraznie podkreslit, iz suma wydatkéow na
refundacje srodkéw absorpcyjnych jest obecnie na tyle duza, ze resort zdrowia nie planuje jej
zwiekszenia.

>
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Stowarzyszenie Oséb z NTM

Udziat ,,UroConti” w VIII Forum Lideréow Organizacji
Pacjentow c.d.

Drugq palacg kwestig jakg poruszyliSmy na spotkaniu byty ograniczenia w dostepie do refun-
dacji zamiennikéw srodkéw absorpcyjnych, ktére w potowie stycznia wprowadzit NFZ. Minister
odnoszac sie do tego tematu podkreslit, ze resort nie zamierza refundowac produktdéw o niskiej
chtonnosci, gdyz srodki absorpcyjne majg stuzy¢ przede wszystkim ciezko chorym. Zapowie-
dziat réwniez, ze przy kolejnej nowelizacji rozporzadzenia bedzie dazyt do zmian w Srodkach
absorpcyjnych tak, by wyeliminowa¢ z refundacji produkty o niskiej chtonnosci, gdyz jego zda-
niem tylko produkty najbardziej chtonne sg potrzebne osobom cierpigcym na NTM.

Odpowiedzi Ministra Zdrowia na pytania dotyczace srodkdw absorpcyjnych wyraznie wskazujq
na niechec¢ ze strony ministerstwa dotyczacgq wprowadzenia zmian, ktére utatwityby nam ko-
rzystanie z refundowanych srodkéw chtonnych.

Doswiadczenie naszego stowarzyszenia i naszych cztonkéw wyraznie wskazuja, ze z refundo-
wanych srodkéw korzystajg osoby z réznym nasileniem nietrzymania moczu zaréwno srednim,
jak i ciezkim. Duza czes$¢ z nich to osoby mobilne, dlatego naszym zdaniem plany minister-
stwa, dgzace do pozostawienia w refundacji tylko srodkéw o bardzo wysokiej chtonnosci, mogg
znacznie utrudni¢ sytuacje oséb z nietrzymaniem moczu. Wybdr rodzaju srodka pomocniczego
powinno sie zostawi¢ pacjentom tak jak jest to obecnie. Jezeli zaczng za nas decydowac
urzednicy, podatni na lobbing firm, o czym mieliSmy okazje ustysze¢ podczas debaty u Pre-
miera RP, sytuacja oséb z NTM ulegnie pogorszeniu.
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Stowarzyszenie Oséb z NTM

~»UroConti” na posiedzeniu Dialogu dla Zdrowia

Z poczatkiem roku nasze stowarzyszenie przystgpito do Federacji Pacjentéw Polskich. Jako
petnoprawni cztonkowie Federacji staliSmy sie jedng z organizacji biorgcych udziat w cyklicz-
nych spotkaniach z przedstawicielami Ministerstwa Zdrowia - Dialogu dla Zdrowia -
inicjatywy bedacej ptaszczyzng wymiany informacji i pogladéw miedzy strong rzadowq
a organizacjami pacjenckimi. Celem spotkan Dialogu jest zaprezentowanie ministerstwu sys-
temowych probleméw z zakresu ochrony zdrowia.

Udziat naszego Stowarzyszenia w Dialogu dla Zdrowia jest dla nas niezwykle wazny, gdyz
daje mozliwos¢ zwrdcenia uwagi resortu zdrowia na potrzeby oséb z nietrzymaniem moczu,
zarowno w kwestii leczenia, jak i zaopatrzenia w srodki absorpcyjne.

Dotychczas, w ramach spotkan Dialogu, przedstawiliSmy ministerstwu problem ograniczen
w dostepie do farmakoterapii zespotu pecherza nadreaktywnego (OAB), ktéry dotyka ok. 16
% 0s06b dorostych. ZwréciliSmy uwage, iz pomimo tak wysokiej zachorowalnosci, na wykazie
lekow refundowanych nadal znajdujg sie tylko 2 substancje stosowane w terapii OAB: soli-
fenacyna oraz tolterodyna. Kolejne leki wchodzace na liste refundacyjng sq tq sama sub-
stancjg medyczng (tolterodyna), sprzedawang pod inng nazwg handlowa.

Ponadto dostep do refundacji wspominanych lekéw jest nadal utrudniony poprzez obowigzek
wykonania badania urodynamicznego. Niestety Ministerstwo nie podzielito naszych postula-
tow w tej kwestii, twierdzac ze z refundowanych lekéw obecnie korzysta niewielka liczba
0sOb, a zniesienie obowigzku badania urodynamicznego lezy w gestii producentéw, ktérzy
zdaniem resortu, powinni ztozy¢ w tej sprawie nowy wniosek o refundacje. Po raz kolejny
dowiadujemy sie, ze interes nas, pacjentow jest na koncu, a o wszystkim zadecydujq urzed-
nicy i firmy farmaceutyczne.

W kolejnych spotkaniach Dialogu dla Zdrowia bedziemy chcieli poruszy¢ tematyke komplek-
sowych rozwigzan w leczeniu OAB w Polsce, zwracajac uwage na braki w dostepie do zaopa-
trzenia w srodki absorpcyjnych oraz leczenie II rzutu oparte na neuromodulacji krzyzowej. O
efektach naszych spotkan bedziemy sie dzieli¢ z Panstwem na tamach naszego Biuletynu.
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na nietrzymanie moczu
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Stowarzyszenie Oséb z NTM

O ,,UroConti”

Stowarzyszenie Oséb z NTM ,UroConti” powstato w kwietniu 2007 roku. Od poczatku ist-
nienia organizacja aktywnie dziata na rzecz poprawy jakosci zycia oséb z problemem nie-
trzymania moczu. Stowarzyszenie niesie pomoc i wsparcie osobom z NTM oraz ich rodzi-
nom.

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,
fizjoterapeutoéw, pielegniarek. Za posrednictwem Stowarzyszenia pacjenci z NTM majq
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 mo-
czu, o poprawe ich trudnej sytuacji. Stowarzyszenie walczy m.in. o zmiane zapiséw roz-
porzadzenia Ministra Zdrowia dotyczacego zaopatrzenia w przedmioty ortopedyczne
i Srodki pomocnicze oraz o dostep do leczenia nietrzymania moczu doréwnujacy standar-
dom europejskim.

ul. Ciotka 13 S
01-445 Warszawa pp
Tel:(22) 279 49 07 gy

Fax:(22) 279 49 10
E-mail: zg@uroconti.pl
www.uroconti.pl

Oddziaty wojewodzkie w:
« Bydgoszczy

. Gdansku

« Kielcach

o Ltodzi

o Lublinie

« Poznaniu

« Warszawie
« Wroclawiu
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