WAZNE TEMATY:

+ Nowy, dziewiaty oddziat
Stowarzyszenia
~UuroConti” w Krakowie

+ Zbyt mate limity na
srodki absorpcyjne.
Parlamentarzysci
reaguja

+ Urolodzy i ginekolodzy
zgodni: badanie
urodynamiczne nie jest
niezbedne w diagnozie
pecherza
nadreaktywnego (OAB)

+ Juz rok po pozytywnej
rekomendacji AOTMIT
ws. heuromodulacji
krzyzowej, a nadal brak
decyzji

+ Aktualny dostep
pacjentow z NTM do
najnowszych metod
terapeutycznych.
Zmiany na lepsze?

+ Miedzynarodowy Dzien
Osob Starszych

y Uro'

) Stowarzyszenie Oso6b :

BIULET
STOWARZ
OSOB Z NTM ,

3(19)/2015

Szanowni Panstwo,

Oddajac w Panstwa rece kolejny numer E
Osdéb z NTM ,,UroConti”, chcielibysmy z wie
wacé, iz do oSmiu oddziatdw Stowarzysze
obecnie w catej Polsce, dotaczyt kolejny, ma
w Krakowie. Prezesem matopolskiego oddziatu
Olawski. Natomiast funkcje konsultanta medycz
dr Tadeusz Hessel z Katedry i Kliniki Urologii Uniw
lonskiego.

W Biuletynie, wsrdd licznych tematéw, poruszyliSmy
matych limitédw na srodki absorpcyjne, ktérych w ramac
cji przystuguje do 60 sztuk miesiecznie, przy 30% doptacie
ta. Taka ilos¢ jest zdecydowanie niewystarczajgca, na co z
uwage ostatnio parlamentarzysci PO: poset Marek Hok oraz
tor Grazyna Sztark w swoich interpelacjach oraz oswiadczeniac
Ministra Zdrowia.

W biezgcym wydaniu Biuletynu nie zapomnieliSmy réwniez o ogra-
niczeniach w dostepie do refundacji lekéw na OAB, o ktorych znie-
sienie zabiegamy od lat. Nasz postulat dotyczacy usuniecia bada-
nia urodynamicznego jako warunku niezbednego do otrzymania
refundacji lekdw stosowanych w leczeniu zespotu pecherza nadre-
aktywnego (OAB) poparli zaréwno ginekolodzy, jak i urolodzy pod-
czas XLV Naukowego Kongresu Polskiego Towarzystwa Urologicz-
nego (PTU) oraz XXXII Kongresu Polskiego Towarzystwa Ginekolo-
gicznego (PTG).

Ponadto, chcielibysmy podzieli¢ sie rowniez informacjami na temat
naszego uczestnictwa w rdéznego rodzaju spotkaniach, podczas
ktorych prezentowaliSmy swoje postulaty oraz dzielilismy sie tym,
co do tej pory udato nam sie osiggnac.

Na koniec, z wielkim smutkiem przyjeliSmy wiadomos¢ o Smierci
wspaniatego Cztowieka i Przyjaciela - Zygfryda Burchardta, wielo-
letniego Prezesa Oddziatu ,UroConti” w Bydgoszczy. W imieniu Za-
rzadu Gtdwnego, Rodzinie i Bliskim, sktadamy wyrazy wspotczucia.

Zarzad Gtéwny
Stowarzyszenia Oséb z NTM ,,UroConti”
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Stowarzyszenie Osob z NTM

Nowy, dziewiaty odd
~UroConti” w

Do wrzesnia br. Stowarzyszenie Oséb z NTM ,UroCon
dziatach wojewddzkich, ktoére znajdujg sie w Bydgosz
todzi, Warszawie, Wroctawiu oraz Poznaniu. Obecnie,
miast wojewddzkich, dotaczyt nowopowstaty matopolski od
swojq siedzibe w Krakowie przy Oddziale Klinicznym Kliniki U
nej UJ CM, przy ul. Grzegdrzeckiej 18.

Na spotkaniu zatozycielskim, ktére odbyto sie 25 wrzesnia 2015
matopolski oddziat Stowarzyszenia, a w tajnym gtosowaniu wybran
kadencje. Prezesem matopolskiego oddziatu zostat Bogustaw Olawski
Kinga Religa, skarbnikiem - Zbigniew Augustynek, sekretarzem Jozef
miast cztonkiem zarzadu - Anna Filewicz-Rupp. Do Komisji Rewizyjn
zatozyciele oddziatu wybrali: Lecha Kawika, Adama Mazura oraz Andrzeja Rz
konsultanta medycznego matopolskiego oddziatu petni¢ bedzie dr Tadeusz Hes
dry i Kliniki Urologii Uniwersytetu Jagielloniskiego.

Wiek cztonkéw Stowarzyszenia jest bardzo zréznicowany: poczgwszy od mitodych
poprzez panie w wieku okotomenopauzalnym, a takze osoby starsze. W matopolskim
dziale Stowarzyszenia znalazta sie rowniez liczna grupa panéw np. po operacji prostat
Do Stowarzyszenia nalezg aktywne osoby, ktére chcg pomadc sobie i innym pacjentom
borykajacym sie z problemem nietrzymania moczu.

- Jestem zaszczycony powotaniem mnie na stanowisko reprezentanta organizacji tak ak-
tywnie walczgcej o prawa pacjentéow z nietrzymaniem moczu. Postaramy sie dynamicznie
wigczy¢ w dziatania Stowarzyszenia w Krakowie i okolicach, bo wiem, jak wiele mamy tu
do zrobienia — powiedziat Bogustaw Olawski, prezes oddziatu ,UroConti” w Krakowie.
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Zbyt mate limity na srodki a
Parlamentarzysci reagu

Srodki absorpcyjne dla 0séb z nietrzymaniem moczu (NTM) nal
dycznych, niezbednych dla dobrego przebiegu procesu leczenia.
czenia, najwazniejszym celem jest mozliwos¢ godnego i normalneg
osoby borykajace sie z nietrzymaniem moczu.

Obecnie w Polsce, osobom cierpigcym na nietrzymanie moczu, w ramac
stuguje do 60 sztuk produktéw chtonnych miesiecznie przy 30% doptacie pa
cie cenowym 90 zt. Warunkiem uzyskania refundacji jest ponadto posiadanie
choroby wspétistniejacej. Z refundacji wykluczeni sq np. pacjenci z wysitkowym
go tez, ze wszystkich pacjentéw z NTM, obecnie z refundowanych srodkow abs
moze skorzystac tylko ok. 10% chorych.

Biorac pod uwage ilos¢ moczu wydalanego przez osobe dorosta w ciggu doby oraz rzec
stq chtonnos$¢ produktéw absorpcyjnych, dwie sztuki srodkéw absorpcyjnych na dobe
zdecydowanie niewystarczajgce. Na te sytuacje zwrdcili uwage w interpelacji z 7 pazdziern
ka 2015 r. do Ministra Zdrowia - poset Marek Hok oraz w oswiadczeniu senatorskim, ztozo-
nym na 80. posiedzeniu Senatu w dniu 7 sierpnia 2015 r. senator Grazyna Sztark.

Poset Marek Hok - z wyksztatcenia lekarz ginekolog w swojej interpelacji podkreslit, iz
.Biorgc pod uwage ilos¢ moczu wydalanego przez osobe dorosta w ciggu doby oraz rzeczywi-
stg chtonnos¢ produktéw absorpcyjnych, dwie sztuki na dobe sg zdecydowanie niewystar-
czajgce. W krajach sgsiedzkich tj. w Czechach, Stowacji czy na Wegrzech, osoby z NTM
otrzymujg w ramach refundacji ok. 120 szt. srodkéw chfonnych.” Ponadto, pan poset zwrocit
sie do Ministra Zdrowia z nastepujacy pytaniem: ,Czy zdaniem Pana Ministra przystugujgce
obecnie do 60 szt. srodkdw absorpcyjnych miesiecznie (2 sztuki na dobe) jest wystarczajgce
do godnego i aktywnego zycia? Jezeli nie, to kiedy Ministerstwo Zdrowia zamierza zmienic
ten limit?” Odpowiedz Ministra Zdrowia na interpelacje poselskg nie zostata jeszcze opubli-
kowana.

Z kolei senator Grazyna Sztark w swoim os$wiadczeniu zwrdcita sie do Ministra Zdrowia
z zapytaniem: ,Jak wyglada kwestia limitéw ilosciowych na refundowane srodki absorpcyj-
ne? Czy nadal obowigzuje miesieczny limit 60 sztuk?” W odpowiedzi na oswiadczenie sena-
torskie Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia - Igor Radziewicz-Winnicki, poinformo-
wat, iz ,Starajgc sie wyjs¢ naprzeciw oczekiwan pacjentow dotknietych nietrzymaniem mo-
czu zostaty podjete dziatania analityczne i koncepcyjne, bedgce podstawg do opracowania
nowych rozwigzan systemowych, ktdére przyczynig sie do poprawienia sytuacji spoteczno-
bytowej tej grupy spoteczenstwa.”
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Stowarzyszenie Osob z NTM

Urolodzy i ginekolodzy zgodni: ba
niezbedne w diagnozie pecherza

Stowarzyszenie Oséb z NTM ,,UroConti” w czasie trwani
go Towarzystwa Urologicznego (PTU), ktéry odbyt sie 1
XXXII Kongresu Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego
wrzesnia br. w todzi, na swoim stoisku zbierato podpisy po
W sprawie usuniecia obowigzku wykonywania badania urodyna
zbednego do otrzymania refundacji lekéw stosowanych w leczeni
aktywnego (OAB).

Pod petycjq podpisato sie tacznie ponad 350
ginekologéw oraz urologéw. W tresci petycji
lekarze podkreslili, iz ,Starajgc sie pomoc pa-
cjentom w naszej codziennej praktyce pra-
gniemy podkresli¢, ze badanie urodynamiczne
nie jest niezbedne, aby zdiagnozowac zespot
pecherza nadreaktywnego. Jako lekarze prak-
tycy, dla ktérych najwazniejsze jest dobro pa-
cjenta, postulujemy o zmiane postepowania
diagnostycznego (...)".

W Polsce jako w jednym z nielicznych panstw
europejskich refundacje lekdw na zespoét pe-
cherza nadreaktywnego warunkuje sie po-
twierdzeniem diagnozy za pomocg badania Podpisy zebrane pod petycjq przez
urodynamicznego, ktdre nie tylko jest niepo- Stowarzyszenie ,,UroConti”
trzebne i niemiarodajne, ale generuje ryzyko

powaznych powikfan. Ponadto, jak mozna przeczyta¢ w raporcie ,Pacjent z NTM w systemie
opieki zdrowotnej 2015”, wprowadzanie sztucznych barier w dostepie do lekéw, przynosi je-
dynie pozorne oszczednosci, ktore nie chronig budzetu NFZ, a wrecz przeciwnie — narazajq
go na niepotrzebne wydatki. W 2014 roku wykonano okoto 25 tys. badan urodynamicznych,
ktére kosztowaty NFZ ponad 10 min zt. Tymczasem, wg danych NFZ, w 2014 r. na refunda-
cje lekdw na pecherz nadreaktywny NFZ przeznaczyt jedynie 7,5 min zi.

Do tej pory nie zdotano ustali¢ kto jest pomystodawca tego zapisu oraz w jaki sposob znalazt
sie on przepisach. Wiadomo, ze nie wnioskowali o niego ani producenci lekéw, ani towarzy-
stwa naukowe, ani konsultanci krajowi, ani pacjenci. Nie rekomendowata go rowniez Agen-
cja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji (AOTMiT).
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neuromodulacji krzyzowej,

Przed rokiem, 8 wrzesnia 2014 roku, Agencja Oceny T
(AOTMIT) wydata pozytywng rekomendacje w sprawi
~Neuromodulacja krzyzowa w leczeniu zaburzen czynnosci
Swiadczenia gwarantowanego, w zakresie leczenia szpitalne
o refundacje, zostat ztozony przez nasze Stowarzyszenie juz w 2

Neuromodulacja krzyzowa jest zabiegiem stosowanym w ciezkim nie
rych, u ktorych inne metody terapeutyczne nie przyniosty pozadane
krajach stosowana jest z powodzeniem od 20 lat. W Polsce, w czerwcu
czy, z okazji 20. rocznicy istnienia terapii InterStim na Swiecie, zostat p
bieg wszczepienia dwém pacjentkom, cierpigcym na uporczywe parcia nagl
latora nerwéw krzyzowych. Mimo uptywu roku od pozytywnej rekomendacji
dura ta do tej pory nie zostata wigczona do koszyka swiadczen gwarantowan
cza, ze pacjenci z najciezszymi postaciami NTM wcigz nie moga skorzystac z refu
zabiegu w Polsce.

Eksperci szacujq, ze przewidywane zapotrzebowanie na implantacje neuromodula
w Polsce moze dotyczy¢ okoto 100 pacjentéow rocznie. Pomimo deklaracji ptynacych z os
kéw klinicznych w catej Polsce o gotowosci wykonywania tego Swiadczenia, nadal nie je
ono oferowane w Polsce. Jedynym wyjsciem pacjentéw z najciezszq postacig nietrzymania
moczu jest wiec skorzystanie z terapii wysokoinwazyjnych lub poddanie sie leczeniu z uzy-
ciem InterStim poza granicami kraju, liczac na zwrot kosztéw NFZ.

Zdaniem specjalistdw, neuromodulacja korzeni krzyzowych powoduje znaczng poprawe sta-
nu zdrowia pacjentéw. Zastosowanie procedury neuromodulacji krzyzowej pozwala na catko-
wite ustgpienie nietrzymania moczu lub znaczne zmniejszenie epizodow nietrzymania moczu
i liczby mikcji. Postulaty pacjentéow, gotowosc¢ kadry medycznej w Polsce do wykonywania
tego typu Swiadczenia, a takze konkurencyjne ceny vs. inne kraje europejskie, powinny byc¢
wystarczajgcym motywatorem dla udostepnienia tego swiadczenia w naszym kraju.
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C ", Stowarzyszenie Oséb z NTM

Aktualny dostep pacjentow z NTM
terapeutycznych. Zmiany

Obecnie, w polskim systemie refundacyjnym, brakuje wielu
czych oraz $wiadczen, umozliwiajacych lekarzom indywidua
istotne ze wzgledu na ztozony charakter tego schorzenia.

Pacjenci cierpigcy na NTM w tej chwili mogg otrzymac refundacje j
nalezacych do grupy lekéw antycholinergicznych: tolterodyny oraz so
w postaci szesciu lekow. Pozostate, dopuszczone do obrotu na tereni
wspotfinansowane z budzetu panstwa, podobnie jak neuromodulacja korz

W przypadku niepowodzenia terapii tolterodyng oraz solifenacyng, AOTMIT za
II linie leczenia za pomocg substancji stanowigcej alternatywe dla lekow ant
nych — mirabegron. W Polsce ta substancja lecznicza niestety nie zostata dotych
refundacjq, pomimo uzyskania pozytywnej rekomendacji AOTMIT w listopadzie 201

Nowoscig w leczeniu NTM jest wprowadzenie na liste refundacyjng nowego programu
wego - ,Leczenie neurogennej nadreaktywnosci wypieracza” we wskazaniu nietrzym
moczu u pacjentéw dorostych z nadreaktywnoscig miesnia wypieracza pecherza moczowe
o podtozu neurogennym, po stabilnych urazach rdzenia kregowego ponizej odcinka szyjnego
oraz u pacjentéow ze stwardnieniem rozsianym.

Stowarzyszenie Osob z NTM ,UroConti” od lat zabiegato o wtaczenie zabiegéw z toksyny bo-
tulinowej na liste lekdw refundacyjnych. Dostep do tej terapii ma duze znaczenie, zwtaszcza
w przypadku kobiet z ciezkimi, opornymi na standardowe metody leczenia postaciami pe-
cherza nadreaktywnego, ktére obecnie nie majg zadnej alternatywy terapeutycznej procz
wysoko inwazyjnych zabiegéw chirurgicznych. - Dla naszych cztonkéw jest to wazna infor-
macja, aczkolwiek mamy swiadomosé, ze dla wielu bedzie rozczarowaniem, gdyz program
lekowy obejmie stosunkowo niewielka grupe osob z pecherzem nadreaktywnym, ktore szu-
kajg pomocy. Tym bardziej z niecierpliwoscig czekamy na refundacje innych terapii, ktore
przeszty pozytywng weryfikacje AOTMIT w ubiegtym roku. — podsumowuje Anna Sarbak,
Prezes Stowarzyszenia UroConti.

Wprowadzenie powyzszego programu lekowego jest szansg dla tych pacjentow, ktorzy ze
wzgledu na stwardnienie rozsiane lub stan po urazie rdzenia kregowego cierpig na nadreak-
tywnos$¢ pecherza moczowego, a u ktérych leczenie farmakologiczne nie przyniosto pozada-
nego rezultatu.
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Stowarzyszenie Osob z NTM

Miedzynarodowy Dzien Os

5 pazdziernika br., w Warszawie Stowarzyszenie Oséb z NT
chodach Miedzynarodowego Dnia Osob Starszych, ktore jak c
dzie Saskim. Odwiedzajacy niedzielny piknik mieli okazje zapoz
ganizacji i instytucji pro-seniorskich dziatajacych w réznych, w
osoby starsze i promujacych wolontariat 50+.

Na stoisku Stowarzyszenia znalazt sie m.in. ,Kwartalnik
NTM”, ktory cieszyt sie ogromng popularnoscig. Ponadto,
cztonkowie Stowarzyszenia zbierali podpisy pod petycjq
dotyczacq projektu ustawy "O pomocy osobom niesamo-
dzielnym", ktéra probuje zabezpieczy¢ opieke szybko ro-
sngcej grupie osdb starszych i mocno niepetnosprawnych
oraz uruchomi¢ nowg gataz ustug publicznych - sektor
opiekunczy. Ustawa ma na celu wzmacnianie autonomii
i samodzielnosci 0séb niesamodzielnych w réznym wie-
ku. Wraz z wprowadzeniem nowej ustawy moze powstac
nawet 200 tys. miejsc legalnej pracy. Nowy rynek ustug
zapewni szanse na prace dla oséb w wieku okotoemery-
talnym oraz przyczyni sie do zdecydowanie mniejszego
odptywu wykwalifikowanych opiekunéw z zawodu do in-
nych krajéw UE. Ograniczona zostanie ,szara strefa” za-
trudnienia tzw. nierejestrowego.

Podczas pikniku, na scenie mozna byto zobaczy¢ recitale
w wykonaniu Teresy Kramarskiej i jej gosci oraz Wojcie-
cha Dabrowskiego z Festiwalem Retro im. M. Fogga. Gtos
zabrat rowniez poset Michat Szczerba, przewodniczacy
Komisji Polityki Senioralnej, ktory miat dla uczestnikow ) )
wydarzenia dobre wieéci. Potwierdzit, ze 1 stycznia :ti:'::;n;l:;zggv":;o':::i:zgzg:cm“w
2016 r. wejda w zycie trzy ustawy, wazne z punktu wi- starszych

dzenia senioréw, w tym Ustawa o osobach starszych,

ktéra zobowigzuje rzad do systematycznego monitoro-

wania sytuacji oséb starszych w Polsce.

Wydarzenie odbyto sie pod honorowym patronatem Rzecznika Praw Obywatelskich, Petno-
mocnika Rzgdu ds. Réwnego Traktowania, Prezydent m. st. Warszawy oraz Burmistrza
Dzielnicy Srédmiescie.
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Zwielkim smutkiem przyjelismy wiadomosé o smierci
wspaniatego cztowieka i przyjaciela - Prezesa Zarzadu

Bydgoskiego Oddziatu Stowarzyszenia UroConti

Zygfryda Burchardta

wyrazy gtebokiego wspdtczucia
Rodzinie i Bliskim
sktadaja
Zarzqd Gléwny i Rada Stowarzyszenia ,,UroConti”,

Zarzqd i Czlonkowie Bydgoskiego Oddziatu

Stowarzyszenia ,UroConti”
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m Stowarzyszenie Osob z NTM

O ,,UroConti”

Stowarzyszenie Oséb z NTM ,UroConti” po
istnienia organizacja aktywnie dziata na rzec
mem nietrzymania moczu. Stowarzyszenie nie
oraz ich rodzinom.

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

Ponadto organizacja podejmuje aktywng walke o prawa pacjentc
moczu, o poprawe ich trudnej sytuacji. Stowarzyszenie walczy m.
sOw rozporzadzenia Ministra Zdrowia dotyczacego zaopatrzenia w
oraz o dostep do leczenia nietrzymania moczu, doréwnujacy standa
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 Lublinie

« Lodzi

 Poznaniu

« Warszawie

« Wroctawiu

3(19)/2015 STR. 9



