SPRAWOZDANIE Z DZIALALNOSCI ZARZADU GtOWNEGO
STOWARZYSZENIA OSOB Z NTM ,,UROCONT!”
STYCZEN - GRUDZIEN 2013

Styczen:

DATA DZIALALNOSC
W imieniu Stowarzyszenia ,,UroConti” do Sekretarza
Generalnego ICS zostato wystosowane pismo z prosbha o
wsparcie dziatan Stowarzyszenia zmierzajacych do zmiany

styczer 2013 przepiséw w zakresie refundacji lekéw na OAB - poprzez

wystanie do Ministra Zdrowia stanowiska ICS w tej sprawie.
Sekretarz Generalny ICS, Sender Herschorn poinformowat, ze
pismo w tej sprawie zostanie przygotowane w terminie do 1
lutego br.

Stowarzyszenie , UroConti” wystosowato obszerng odpowiedz na
pismo Grzegorza Bartolika, Zastepcy Dyrektora Departamentu
Polityki Lekowej i Farmacji z dn. 11.12.12 odno$nie zasad
refundacji lekéw stosowanych w leczeniu zespotu pecherza
styczen 2013 nadreaktywnego (OAB). Poruszono w nim kwestie catkowitej
obojetnosci i ignorancji jakg wykazujg urzednicy resortu zdrowia
w sprawie przepisow regulujacych zasady refundacji lekow na
OAB oraz zazagdano konkretnych odpowiedzi na postawione

pytania.

Grzegorz Bartolik, Zastepca Dyrektora Departamentu Polityki
Lekowej i Farmacji Resortu Zdrowia wystosowat odpowiedz na
pismo stowarzyszenia , UroConti” w sprawie refundacji lekéw na
OAB, w ktorym dat do zrozumienia, ze zmiany w przepisach
muszg zostac poprzedzone wnioskiem ztozonym przez
sSwiadczeniodawce/producenta leku.

9 styczen 2013

Stowarzyszenie ,UroConti” otrzymato pismo od postanki Ewy
Kotodziej (PO) w sprawie odpowiedzi resortu zdrowia na ztozong
przez postanke interpelacje dotyczacy zaopatrzenia w $rodki
absorpcyjne dla oséb z nietrzymaniem moczu.

28 stycznia 2013

Stowarzyszenie ,,UroConti” przestato do Bartosza Artukowicza,
Ministra Zdrowia pismo w zwigzku z odpowiedzig Grzegorza
Bartolika, Zastepcy Dyrektora Departamentu Polityki Lekowej na
postulaty i zadania stowarzyszenia. Organizacja zasygnalizowata
30 stycznia 2013 Ministrowi, ze jego urzednicy od wielu miesiecy, notorycznie
ignorujg merytoryczng argumentacje strony spoteczne;j
(organizacji pacjenckich i srodowiska medycznego) odnoénie
dysfunkcjonalnych przepiséw regulujgcych zasady refundaciji
lekéw na OAB.

W zwigzku z pismem Dyrektora Bartolika, w ktérym ttumaczy on
ostatnie postanowienia w zakresie finansowania lekéw na raka
prostaty koniecznoscig prowadzenia odpowiedzialnej polityki
refundacyjnej, Stowarzyszenie , UroConti” wystosowato
zdecydowang odpowiedz? (do wiadomosci: Ministra Zdrowia,
Wiceministra Igora Radziewicza-Winnickiego oraz Dyrektora
Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji Artura Fatka) -
organizacja dowodzi, ze decyzje urzednikéw sg nieprzemyslane,
krzywdzace dla pacjentéw i niezgodne ze stanowiskiem
Polskiego Towarzystwa Urologicznego.

31 stycznia 2013




styczen 2013

Stowarzyszenie , UroConti” przygotowato ulotki informacyjne
zachecajgce do przekazania $rodkéw z 1% podatku na
dziatalnos¢ organizacji. Ponadto na stronie internetowej
stowarzyszenia www.uroconti.pl zostat zamieszczony specjalny
program do rozliczert podatkowych, umozliwiajgcy przekazania
srodkéw z 1% na ,UroConti”.

Luty:

DATA

DZIALALNOSC

7 luty 2013

W zwigzku ze zmianami na liscie lekdw refundowanych
obowigzujgcymi od 1 listopada ur. oraz brakiem reakcji
urzgdnikow Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji (DPLiF) na
argumentacje Stowarzyszenia ,UroConti”, przestano do
Wiceministra Igora Radziewicza-Winnickiego (Ministra
odpowiedzialnego za ten departament) pismo, w ktérym
zwrécono uwage na problemy z dostepem do leku Decapepty!
Depot, bedacego podstawg limitu refundacji oraz drastyczny
wzrost cen preparatow z tej grupy lekowej.

11-12 lutego 2013

Stowarzyszenie ,,UroConti” wzieto udziat w VIl Forum Lideréw
Organizacji Pacjentow, organizowanym przez Instytut Praw
Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej. Podczas spotkania odbyta sie
debata z przedstawicielami Ministerstwa Zdrowia i NFZ.

21 lutego 2013

W zwigzku z publikacjg projektu obwieszczenia refundacyjnego
Stowarzyszenie Osob NTM ,,UroConti” przestato na konsultacje
spofeczne pismo, w ktérym odniosto sie krytycznie do wzrostu
cen preparatow stosowanych w leczeniu zespotu pecherza
nadreaktywnego (OAB) oraz podtrzymania przepisu o
koniecznosci wykonania badania urodynamicznego.

21 lutego 2013

W zwigzku z publikacjg projektu obwieszczenia refundacyjnego
Stowarzyszenie Oséb NTM ,,UroConti” przestato na konsultacje
spoteczne pismo, w ktérym odniosto sie do zamieszania wokét
cen analogow RHLH, obecnosci na liscie leku Leuprostin, ktérego
skutecznos¢ nie zostata odpowiednio udokumentowana oraz
niejasnosci zwigzanych z okreslaniem limitéw refundacyjnych.

Stowarzyszenie ,,UroConti” otrzymato odpowied? od Rzecznika

26 luty 2013 Praw Pacjenta na pismo w sprawie refundacji srodkéw
absorpcyjnych dla 0séb z nietrzymaniem moczu.

Marzec:

DATA DZIALALNOSC

4 marca 2013

Stowarzyszenie ,UroConti” wystato do ministra zdrowia pismo z
prosbg o spotkanie i omdwienie nowelizacji rozporzadzenia
regulujgcego zaopatrzenie w $rodki ortopedyczne i pomocnicze.

17 — 18 marca

Przedstawiciele Zarzadu Gtéwnego wraz z oddziatem
wielkopolskim wzieli udziat w Targach aktywni 50+ w Poznaniu.

marzec 2013

W odpowiedzi na pisma Stowarzyszenia ,UroConti” dot.
refundacji lekéw na zesp6t pecherza nadreaktywnego (OAB)
resort zdrowia poinformowat, ze zmiany wskazania danego leku
mozna dokonac jedynie na wniosek podmiotu uprawnionego, a
takie dokumenty w dalszym ciggu nie wptynety do resortu




zdrowia.

marzec 2013

Przygotowany zostat dziewigty numer Biuletynu Informacyjnego
Stowarzyszenia ,UroConti”. Biuletyn adresowany jest do
politykéw i lideréw opinii:

=  Ministerstwa Zdrowia,

* Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej,

* Narodowego Funduszu Zdrowia,

* przedstawicieli Sejmowych i Senackich Komisji Zdrowia,

Komisji Rodziny i Polityki spotecznej,

* parlamentarzysci réznych opcji politycznych,

® organizacji pozarzadowych,

* Doméw Pomocy Spotecznej,

* Miejskich Osrodkéw Pomocy Spotecznej

® organizacji pozarzagdowych

Maj:

DATA

DZIAtALNOSC

14 maja 2013

Konferencja Senackiej Komisji Rodziny i Polityki Spotecznej
poswigcona tematyce pomocy dfugoterminowej pt.: "Pomoc
osobom niesamodzielnym". Podczas konferencji Senator
Mieczystaw Augustyn przedstawit projekt ustawy
parlamentarnej poswiecony $wiadczeniom dla oséb
niesamodzielnych. Podczas dyskusji gtos zabrata takze Anna
Sarbak, Prezes "UroConti", ktora zwrdcita uwage na kwestie
zaopatrzenia w Srodki absorpcyjne 0s6b niesamodzielnych i
przewlekle chorych.

Stowarzyszenie ,UroConti” ponownie wystato do ministra
zdrowia pismo z prosba o spotkanie i oméwienie nowelizacji

maj 2013 rozporzgdzenia regulujacego zaopatrzenie w srodki
ortopedyczne i pomocnicze.

Czerwiec:

DATA DZIALALNOSC

7 czerwca 2013

We Wroctawiu odbyto sie spotkanie Zarzadu Gtéwnego z Rada
Stowarzyszenia Oséb z NTM ,UroConti”. Podczas spotkania
omoéwiono biezacy dziatalnos¢ organizacji, kwestie nowelizacji
rozporzadzenia dot. refundowanych srodkéw absorpcyjnych.

24-30 czerwca 2013

Obchody Swiatowego Tygodnia Kontynencji. Zarzad Gtéwny we
wspotpracy z oddziatami stowarzyszenia oraz Kampania
Corewellness zorganizowat szereg aktywnosci dla 0séb z NTM
m.in.: konsultacje lekarskie, otwarte zajecia gimnastyczne,
wyktady. tacznie we wszystkich dziataniach udziat wzieto ok. 400
0s6b.

27 czerwiec 2013

Zarzad Gtéwny Stowarzyszenia ,UroConti” otrzymat odpowiedz
od dyrektora Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji
Ministerstwa Zdrowia p. Artura Fatka, na pismo w sprawie
spotkania  poswigconego zmianom do  rozporzadzenia
regulujgcego zaopatrzenie w $rodki absorpcyjne. Resort zdrowia
planuje spotkac sig z przedstawicielami ,UroConti” dopiero po
zakoriczeniu konsultacji spotecznych nad projektem.




Lipiec:

DATA

DZIALALNOSC

17 lipiec 2013

Po publikacji artykutu w Dzienniku Gazecie Prawnej Zarzad
Gtowny  Stowarzyszenia  ,UroConti”  wystosowat do
przedstawicieli:

= Sejmowej Komisji Zdrowia

= Sejmowej Komisji Polityki Spotecznej

= Senackiej Komisji Zdrowia

* Senackiej Komisji Rodziny i Polityki spotecznej
pisma w sprawie niekorzystnych zmian dot. projektu
rozporzadzenia regulujgcego zaopatrzenie niepetnosprawnych i
przewlekle chorych w $rodki pomocnicze.

29 lipiec 2013

Zarzad  Giéwny  Stowarzyszenia  ,UroConti”  otrzymat
podzigkowania od dyrektora Departamentu Polityki Lekowe;j i
Farmacji Ministerstwa Zdrowia p. Artura Fatka za przestany
przez stowarzyszenie Raport o wpfywie NTM na koszty spofeczno
- ekonomiczne w Polsce.

W piSmie resort zdrowia odniést sie réwniez do propozycji
spotkania, deklarujgc, iz w trakcie konsultacji spotecznych nad
projektem rozporzadzania departament wyznaczy dogodny dla
obydwu stron termin spotkania.

31 lipiec 2013

W Naszym Dzienniku ukazat sig artykut poswiecony nowelizacji
rozporzadzenia MZ w sprawie zaopatrzenia w przedmioty
ortopedyczne i $rodki pomocnicze. W tresci artykutu zostaty
zamieszczone wypowiedzi p. Anny Sarbak dot. trudnej sytuacji
0s6b z NTM, korzystajacych z zaopatrzenia. W artykule pojawiaty
sie réwniez postulaty Stowarzyszenia dot. nowelizacji
rozporzadzenia.

lipiec 2013

Zarzad Gtowny Stowarzyszenia ,UroConti” wystosowat pismo do
autorki tekstu w Gazecie Prawnej dot. nowelizacji
rozporzadzania z podzigkowaniami za podjeta na famach
dziennika problematyke oraz jednoczesng prosbg o kontynuacje
nagtasnia problematyki zaopatrzenia.

lipiec 2013

Przygotowany zostat dziesigty numer Biuletynu Informacyjnego
Stowarzyszenia ,UroConti”. Biuletyn adresowany jest do
politykéw i lideréw opinii:

=  Ministerstwa Zdrowia,

* Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej,

= Narodowego Funduszu Zdrowia,

* przedstawicieli Sejmowych i Senackich Komisji Zdrowia,

Komisji Rodziny i Polityki spotecznej,

= parlamentarzysci réznych opcji politycznych,

= organizacji pozarzadowych,

= Domow Pomocy Spotecznej,

* Miejskich Osrodkéw Pomocy Spotecznej

* organizacji pozarzagdowych

Sierpien:

DATA

DZIALALNOSC

9 sierpnia 2013

Zarzad Gtéwny Stowarzyszenia ,UroConti” otrzymat pismo z
Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji MZ dotyczace projektu
rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie zaopatrzenia w




przedmioty ortopedyczne i Srodki pomocnicze

12 sierpnia 2013

Zarzad Gtowny Stowarzyszenia , UroConti” otrzymat odpowiedz z
Biura Rzecznika Praw Pacjenta na pismo ,UroConti” w sprawie
nowelizacji rozporzadzania dot. zaopatrzenia w wyroby
medyczne. Rzecznik Praw Pacjenta Krystyna Barbara Koztowska
zapewnifa Stowarzyszenie o wsparciu postulatéw ,UroConti”
podczas konsultacji miedzyresortowych nad projektem.

12 sierpnia 2013

Biuro Petnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych
przestalo do wiadomosci Zarzadu Gtéwnego Stowarzyszenia
»UroConti” pismo w sprawie nowelizacji rozporzadzenia dot.
zaopatrzania w przedmioty ortopedyczne i Srodki pomocnicze.
Adresatem wiasciwym pisma jest dyrektor Departamentu
Polityki Lekowej i Farmacji Artur Fatek.

21 sierpnia 2013

Zarzad Gtéwny Stowarzyszenia ,UroConti” otrzymat pismo do
posta PIS Stanistawa Szweda z informacja o ztozonej przez niego
interpelacji do Ministra Zdrowia w sprawie projektu nowelizacji
rozporzadzenia o zaopatrzeniu w wyroby medyczne bedace
przedmiotami ortopedycznymi i srodki pomocnicze.

Wrzesien:

DATA

DZIAtALNOSC

5 wrzesénia 2013

Odbyto sie posiedzenie Zarzadu Gtéwnego

5 wrzesnia 2013

Oddziat wielkopolski Stowarzyszenia ztozyt do Zarzadu
Gtéwnego wniosek w sprawie dofinansowania, z puli srodkéw
1% OPP, zakupu poduszek rehabilitacyjnych do masazu dla oséb
zZNTM,

6 wrzesnia 2013

Odbyto sie Walne Zebranie Delegatéw, podczas ktérego zostat
wybrany Zarzad Gtéwny. Dotychczasowy sktad Zarzadu
Gtéwnego zostat wybrany na nowa kadencje, dokonano réwniez
zmian w statucie stowarzyszenia.

6 wrzesnia 2013

Walne Zebranie Delegatow wystosowato pismo do Ministra
Zdrowia dotyczace nowelizacji rozporzadzania regulujacego
zaopatrzenie w przedmioty ortopedyczne i srodki pomocnicze..

Prezes Zarzadu Gféwnego Stowarzyszenia ,UroConti” Anna
Sarbak wzigta udziat w posiedzeniu podkomisji statej ds. oséb
niepetnosprawnych, poswieconej nowelizacji rozporzadzenia

26 wrzesnia 2013 )
Ministra Zdrowia w sprawie zaopatrzenia w przedmioty
ortopedyczne i sSrodki pomocnicze.

Pazdziernik:

DATA DZIALALNOSC

12 pazdziernika 2013

Zarzad Gtéwny Stowarzyszenia otrzymat z Ministerstwa Zdrowia
odpowiedZ na list otwarty delegatéw ,UroConti” w sprawie
nowelizacji rozporzadzenia regulujgcego zaopatrzenie w




przedmioty ortopedyczne i sSrodki pomocnicze.

23 pazdziernika 2013

Zarzad Giowny Stowarzyszenia wystosowat opinie w ramach
konsultacji spotecznych dotyczacych projektu rozporzadzenia
regulujacego zaopatrzenie w przedmioty ortopedyczne i $rodki
pomocnicze.

29 paidziernika 2013

Oddziat pomorski Stowarzyszenia ztozyt do Zarzadu Gtéwnego
wniosek w sprawie dofinansowania, z puli srodkéw 1%, do zaje¢
rehabilitacyjnych dla grupy oséb z NTM w Gdansku.

29 pazdziernika 2013

Oddziat lubelski Stowarzyszenia ztozyt do Zarzadu Gtéwnego
wniosek w sprawie dofinansowania, z puli $rodkow 1%,
dofinansowania wyjazdu integracyjnego mieszkaricow Swidnika
potaczonego z przyblizeniem wiedzy o problemie NTM.

pazdziernik 2013

Stowarzyszenie ,UroConti” zwrécito sie z prosbg do organizacji
pacjenckich o zabranie gtosu w konsultacjach nad projektem
rozporzadzenia oraz podjecie problematyki zaopatrzenia w
refundowane srodki absorpcyjne

pazdziernik 2013

Stowarzyszenie ,UroConti” przygotowato informacje prasowa
poswigecong zmianom  dotyczacym  refundacji  $rodkéw
absorpcyjnych zaproponowanych przez resort zdrowia w
projekcie rozporzadzenia.

pazdziernik 2013

Przygotowany zostat jedenasty numer Biuletynu Informacyjnego
Stowarzyszenia ,UroConti”. Biuletyn adresowany jest do
politykéw i liderow opinii:

=  Ministerstwa Zdrowia,

* Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej,

= Narodowego Funduszu Zdrowia,

* przedstawicieli Sejmowych i Senackich Komisji Zdrowia,

Komisji Rodziny i Polityki spotecznej,

* parlamentarzysci réznych opcji politycznych,

= organizacji pozarzadowych,

* Domoéw Pomocy Spotecznej,

=  Miejskich Osrodkéw Pomocy Spotecznej

= organizacji pozarzadowych

Listopad:

DATA

DZIALALNOSC

6 listopada 2013

Do Zarzadu Gtéwnego wptyneto pismo z Polskiego Zwigzku
Emerytow, Rencistéw i Inwalidéw dotyczace uwag Zwigzku
przestanych na konsultacje spoteczne nad projektem
rozporzadzenia w sprawie wyrobéw medycznych wydawanych
na zlecenie.

Grudzien:

DATA

DZIALALNOSC

5 grudnia 2013

Na wniosek oddziatu wielkopolskiego Stowarzyszenia, Zarzad
Gtowny sfinansowat zakup poduszek do masazu dla 0séb z NTM.

6 grudnia 2013

Na wniosek oddziatu lubelskiego Stowarzyszenia, Zarzad Gtéwny
dofinansowat organizacje wyjazdu integracyjnego mieszkafncéw
Swidnika potaczonego z przyblizeniem wiedzy o problemie NTM.

10 grudnia 2013

Zostato zorganizowane spotkanie Rady Stowarzyszenia z

Zarzadem Gtownym.
Zostat przygotowany dwunasty numer Biuletynu
grudzien 2013 Informacyjnego Stowarzyszenia »UroConti”. Biuletyn

adresowany jest do politykdw i lideréw opinii:




*  Ministerstwa Zdrowia,

* Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej,

= Narodowego Funduszu Zdrowia,

* przedstawicieli Sejmowych i Senackich Komisji Zdrowia,
Komisji Rodziny i Polityki spotecznej,

= parlamentarzysci réznych opcji politycznych,

* organizacji pozarzagdowych,

= Domoéw Pomocy Spotecznej,

* Miejskich Osrodkéw Pomocy Spotecznej

Warszawa, 27.03.2014
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