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SPRAWOZDANIE Z DZIAtALNOSCI ZARZADU GtOWNEGO
STOWARZYSZENIA OSOB Z NTM ,,UROCONT!”
STYCZEN - GRUDZIEN 2016

STYCZEN 2016:

1.

Stowarzyszenie przygotowato i wystato pismo do Marszatka Sejmu Marka Kuchcinskiego. W
piSmie zawarta zostata prosba dotyczgca mozliwosci zorganizowania na terenie Sejmu RP
konferencji inaugurujacej Swiatowy Tydzier Kontynencji 2016, a takze punktu informacyjnego
Stowarzyszenia ,,UroConti”.

Prezes Stowarzyszenia Anna Sarbak, otrzymata zaproszenie do udziatu w posiedzeniu Rady
Przejrzystosci w sprawie oceny leku Vesicare (solifenacinum), zaplanowanym na 1 lutego 2016
r.

Stowarzyszenie otrzymato zaproszenie do udziatu w ogdlnopolskiej konferencji X Forum
Lideréw Organizacji Pacjentéw (8-10 lutego 2016).

LUTY 2016:

Stowarzyszenie Os6b z NTM ,,UroConti”

1.

1 lutego Prezes Stowarzyszenia Anna Sarbak, uczestniczyta w posiedzeniu Rady Przejrzystosci w
sprawie oceny leku Vesicare (solifenacinum).

Stowarzyszenie przygotowato i wystato pismo do posta Tomasza Latosa (PiS),
Wiceprzewodniczgcego Sejmowej Komisji Zdrowia. W pismie zawarta zostata prosba o wsparcie
whniosku Stowarzyszenia ,,UroConti” dotyczgcego mozliwos$ci zorganizowania na terenie Sejmu
RP konferencji inaugurujacej Swiatowy Tydzien Kontynencji 2016, a takze punktu
informacyjnego Stowarzyszenia. Podobna prosba zostata skierowana réwniez do prof.
Zbigniewa Wolskiego (Rada Naukowa ds. NTM), ktéry wspdtpracuje z postem Latosem.

Stowarzyszenie przygotowato i wystato pismo do Ministra Zdrowia Konstantego Radziwitta,
zawierajgce ponowne zapytanie o mozliwos$¢ spotkania z Zarzgdem Stowarzyszenia. W pismie
przedstawione zostaty informacje o postulatach ,UroConti”.

W dniach 8-10 lutego Stowarzyszenie wzieto udziat w ogdlnopolskiej konferencji X Forum

Lideréw Organizacji Pacjentow, ktéra odbyta sie w Warszawie. Podczas pierwszego dnia
konferencji, zaproszone organizacje miaty mozliwos¢ zadawania pytan decydentom.
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5. 11 lutego Stowarzyszenie wzieto udziat w posiedzeniu powotanego Parlamentarnego Zespotu
ds. Praw Pacjentow. Organizacje, ktore byty obecne na spotkaniu przedstawity swojg
dziatalno$¢, a takze najwazniejsze postulaty. Spotkania Parlamentarnego Zespotu ds. Praw
Pacjenta obywaty sie bedg cyklicznie.

6. Przygotowany zostat pierwszy numer Biuletynu Stowarzyszenia ,UroConti”, ktory zostat
rozestany do okoto 10 000 subskrybentéw i umieszczony na stronie www.uroconti.pl.

MARZEC 2016:

1. Stowarzyszenie przygotowato i wystato pismo do posta Bartosza Artukowicza (PO),
Przewodniczacego Sejmowej Komisji Zdrowia, zawierajgce prosbe o pozytywne zaopiniowanie
whniosku Stowarzyszenia ,,UroConti” dotyczgcego mozliwos$ci zorganizowania na terenie Sejmu
RP konferencji inaugurujacej Swiatowy Tydzierr Kontynencji 2016, a takze punktu
informacyjnego.

2. Stowarzyszenie przygotowato i wystato pismo do posta Tomasza Latosa (PiS),
Wiceprzewodniczgcego Sejmowej Komisji Zdrowia, zawierajgce prosbe o wsparcie postulatéw
pacjentow z problemem NTM w Polsce, poprzez sktadanie interpelacji oraz zapytan do Ministra
Zdrowia.

3. 10 marca Stowarzyszenie wzieto udziat w posiedzeniu Parlamentarnego Zespotu ds. Praw
Pacjentow, poswieconego problemom pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym. Podczas
spotkania, oméwiony zostat m.in. problem ograniczen w dostepie do refundowanych srodkéw
absorpcyjnych, bedacy udziatem wielu srodowisk pacjenckich z réznymi schorzeniami.

4. Przedstawiciele Stowarzyszenia ,,UroConti” wzieli udziat w warsztatach organizowanych przez
Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, poswieconych mozliwym rozwigzaniom
systemowym dotyczgcym opiekundw oséb niepetnosprawnych i niesamodzielnych. Organizacje
obecne na spotkaniu, w tym ,UroConti”, przedstawity swojg dziatalno$¢, a takze najwazniejsze
postulaty.

5. Stowarzyszenie przygotowato i wystato pismo do Podsekretarza Stanu w Ministerstwie Zdrowia
Krzysztofa tandy. W pismie Stowarzyszenie wyrazito nadzieje, ze przy okazji najblizszej
nowelizacji listy lekédw refundowanych tj. w maju tego roku, obowigzek wykonywania badania
urodynamicznego jako warunek dostepu do refundowanego leczenia farmakologicznego w OAB
zostanie usuniety.
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KWIECIEN 2016:

Stowarzyszenie przygotowato i wystato pismo do Podsekretarza Stanu w Ministerstwie Zdrowia
Krzysztofa tandy. W pisSmie zawarta zostata prosba o udzielenie bardziej szczegdtowych
informacji dotyczacych zapowiedzi zmian w zakresie zaopatrzenia w wyroby medyczne,
wspomnianych przez wiceministra tande w dwdch artykutach: Czy na pieluchomajtkach mozna
oszczedzi¢ miliony ztotych? Tak! (czasopismo ,Menedzer Zdrowia”) oraz MZ: Bedzie ustawa o
wyrobach medycznych (portal medexpress.pl).

Stowarzyszenie przygotowato i wystato pismo do Marioli Rybki, Konsultant Krajowej w dziedzinie
pielegniarstwa przewlekle chorych i niepetnosprawnych. W pismie zawarta zostata informacja
0 zapowiedziach zmian resortu zdrowia w zakresie zaopatrzenia w wyroby medyczne, a takze
prosba o interwencje Konsultant w Ministerstwie Zdrowia w tej sprawie.

Stowarzyszenie przygotowato i wystato pismo do poset Joanny Kopcinskiej oraz posta Andrzeja
Sosnierza (PiS), petnigcych funkcje Wiceprzewodniczgcych Sejmowej Komisji Zdrowia, z prosba
0 wsparcie postulatéw pacjentdw z problemem NTM w Polsce, poprzez sktadanie interpelacji
oraz zapytan do Ministra Zdrowia.

Stowarzyszenie przygotowato i wystato pismo do Prezesa Zarzgdu Astellas Pharma Tapani Sura.
W pismie zawarta zostata prosba o udzielenie informacji, na jakim etapie procedowany jest
whniosek o objecie refundacjg dla substancji czynnej solifenacyna we wskazaniu: zespét pecherza
nadreaktywnego.

Stowarzyszenie przygotowato i wystato pismo do organizacji pacjenckich (m.in. Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego, Mazowieckiego Stowarzyszenia Osdéb z Chorobg
Parkinsona, Matopolskiego Sejmiku Organizacji 0Osob Niepetnosprawnych, Polskiego
Stowarzyszenia Pomocy Osobom z Chorobg Alzheimera, Stowarzyszenia Mezczyzn z Chorobami
Prostaty ,Gladiator”). W pismach zawarta zostata informacja dotyczgca zapowiedzi zmian
resortu zdrowia w zakresie zaopatrzenia w wyroby medyczne, a takze prosba o wsparcie
ewentualnych dziatan Stowarzyszenia.

W dniach 18-20 kwietnia przedstawiciele Stowarzyszenia uczestniczyli w Swiatowym Forum
Inkontynencji (GFI - Global on Incontinence), w Berlinie. GFl odbyto sie pod hastem: ,Opieka
zdrowotna i spoteczna w réwnowadze. Znaczenie opieki w umozliwieniu niezaleznego i godnego
zycia osobom z nietrzymaniem moczu”. W spotkaniu udziat wzieto ponad 300 osdb z kilkunastu
krajow

Trwaty prace przygotowawcze do tegorocznych obchodéw Swiatowego Tygodnia Kontynengji
(20-26 czerwca 2016). Planowane sg m.in.: ogdlnopolska konferencja Stowarzyszenia UroConti,
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publikacja raportu Pacjent z NTM w systemie opieki zdrowotnej 2016 oraz nowa wersja
poradnika dla pacjenta z OAB. W tym samym tygodniu (23 czerwca 2016) zaplanowana jest sesja
pacjencka w ramach Kongresu Polskiego Towarzystwa Urologicznego w Katowicach.

MAJ 2016

Stowarzyszenie przygotowato i wystato pisma do Ministra Zdrowia Konstantego Radziwitta oraz
Podsekretarza Stanu w Ministerstwa Zdrowia Krzysztofa tandy w sprawie zniesienia obowigzku
wykonywania badania urodynamicznego jako warunku dostepu do refundowanego leczenia
farmakologicznego w OAB. Pisma zostaty wystane do wiadomosci Agencji Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji.

Poset Tomasz Latos ztozyt interpelacje w sprawie usuniecia obowigzku wykonania badania
urodynamicznego, jako warunku uzyskania refundowanego leczenia farmakologicznego w
zespole pecherza nadreaktywnego.

Poset Tomasz Latos wystosowat pismo do Ministra Zdrowia Konstantego Radziwitta w sprawie
wprowadzenia jednego, jasnego kryterium medycznego (nietrzymanie moczu) uprawniajgcego
do refundacji srodkéw absorpcyjnych.

Senator Mieczystaw Augustyn wystosowat zapytanie senatorskie w sprawie w sprawie
poszukiwania oszczednosci na wydatkach na Srodki absorpcyjne dla osdb z zespotem NTM.

23 maja przedstawiciele Stowarzyszenia uczestniczyli w konferencji , Wyroby medyczne do
zaopatrzenia indywidualnego - jak poprawic jakos¢ i dostepnos¢”, ktéra odbyta sie w Warszawie.

24 maja przedstawiciele Stowarzyszenia uczestniczyli w spotkaniu z p. Kamilg Malinowskg z
Departamentu Polityki Lekowej Ministerstwa Zdrowia. Spotkanie dotyczyto postulatu
Stowarzyszenia w zakresie zniesienia obowigzku wykonywania badania urodynamicznego jako
warunku dostepu do refundowanego leczenia farmakologicznego w OAB.

Przygotowany zostat drugi numer Biuletynu Stowarzyszenia ,,UroConti”, ktory zostat rozestany
do okoto 10 000 subskrybentéw i umieszczony na stronie www.uroconti.pl.

Trwaty dalsze prace nad organizacjg obchodéw Swiatowego Tygodnia Kontynencji, w tym
organizacja ogdlnopolskiej konferencji Stowarzyszenia w Warszawie i sesji pacjentow
urologicznych w Katowicach oraz przygotowanie publikacji Poradnik dla pacjenta z zespotem
pecherza nadreaktywnego.
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CZERWIEC 2016

Stowarzyszenie Os6b z NTM ,,UroConti”

1.

W dniach 20-26 czerwca 2016 roku obchodzony byt Swiatowy Tydzier Kontynencji (WCW -
World Continenece Week). W ramach inauguracji, w dniu 20 czerwca 2016 roku w hotelu
Golden Tulip w Warszawie odbyta sie ogdlnopolska konferencja Stowarzyszenia , UroConti”
(Mini-GFl). W konferencji wzieli udziat cztonkowie Stowarzyszenia ,UroConti”, reprezentujgcy
wszystkie dziewie¢ oddziatéw, reprezentanci innych organizacji pacjenckich, przedstawiciele
instytucji publicznych: Ministerstwa Zdrowia, Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej,
Biura Rzecznika Praw Pacjenta, a takze przedstawiciele mediow. Podczas Konferencji jej
uczestnicy skierowali do Ministra Zdrowia, Konstantego Radziwitta, list otwarty. Celem listu byto
zwrécenie uwagi kierownictwa Ministerstwa Zdrowia na najwazniejsze problemy pacjentéow z
NTM, a takze sktonienie kierownictwa MZ do spotkania z Zarzgdem Gtéwnym Stowarzyszenia
,UroConti”.

Opublikowany zostat raport Pacjent z NTM z systemie opieki zdrowotnej 2016. W raporcie
szerokg analizg objeta zostata problematyka zaopatrzenia w srodki absorpcyjne oraz opieki nad
pacjentami z NTM, m.in.: zagadnienie kosztéw refundacji srodkéw absorpcyjnych przez NFZ,
planowanych zmian legislacyjnych, a takze wyzwan stojgcych przed systemem opieki
dtugoterminowej. Dwa rozdziaty raportu poswiecone zostaly tematyce zwigzanej z
neuromodulacjg  korzeni krzyzowych: zastosowaniu tej metody terapeutycznej w
rekomendowanym schemacie leczenia OAB oraz sytuacji polskich pacjentow w kwestii
dostepnosci neuromodulacji krzyzowej. Raport zostat opublikowany na stronach internetowych
www.ntm.pl oraz www.uroconti.pl.

Opublikowany zostat Poradnik dla pacjentow z OAB. W poradniku opisany zostat
rekomendowany schemat leczenia pacjentéw cierpigcych na zespdt pecherza nadreaktywnego.
Poradnik zostat opublikowany na stronach internetowych www.ntm.pl oraz www.uroconti.pl.

Podczas trwajgcego w dniach 22-24 czerwca 2016 roku w Katowicach 46. Kongresu Naukowego
Polskiego Towarzystwa Urologicznego, odbyta sie sesja pacjentéw urologicznych. Wsréd
zaproszonych gosci, na sesji obecni byli przedstawiciele Stowarzyszenia Oséb z NTM ,,UroConti”
i innych organizacji pacjenckich. W charakterze prelegentéw, w sesji wzieli udziat: prof. Piotr
Chtosta, Prezes Polskiego Towarzystwa Urologicznego, prof. Marcin Stojewski, Kierownik Kliniki
Urologii i Onkologii Urologicznej Pomorskiego Uniwersytetu Medycznego w Szczecinie, prof.
Marek Sosnowski, Konsultant Krajowy w dziedzinie urologii, a takze dr n. med. Roman
Sosnowski, adiunkt w Klinice Nowotwordéw Uktadu Moczowego Centrum Onkologii-Instytutu w
Warszawie. W ramach wystgpien prelegentdéw, poruszane byty kwestie dostepu polskich
pacjentdw urologicznych do najnowszych metod terapeutycznych, w tym substancji leczniczych
nowej generacji. Zwienczeniem sesji byto podpisanie przez uczestnikow sesji wspdlnego listu
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otwartego - apelu do Ministra Zdrowia o wsparcie polskiej urologii, w ktérym zawarte zostaty
najwazniejsze postulaty zebranych organizacji.

Opublikowana zostata odpowiedZ? na oswiadczenie senatorskie senatora Mieczystawa
Augustyna, dotyczgce oszczednosci w dziedzinie srodkdédw absorpcyjnych. W odpowiedzi,
Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia Krzysztof tanda poinformowat miedzy innymi, ze
zaktada sie, ze wprowadzenie projektowanych w ustawie przepiséw zmniejszy wysoko$¢ doptat
pacjentow do srodkdéw absorpcyjnych. W odpowiedzi zawarta zostata tez deklaracja, ze celem
dziatania Ministra Zdrowia w obszarze wyrobéw medycznych jest zwiekszenie dostepnosci
wyrobdéw oraz zmniejszenie udziatu pacjentéw w kosztach leczenia.

Poset Tomasz Latos (PiS) ztozyt interpelacje do Ministra Zdrowia w sprawie usuniecia obowigzku
wykonania badania urodynamicznego, jako warunku uzyskania refundowanego leczenia
farmakologicznego w zespole pecherza nadreaktywnego. W odpowiedzi, Podsekretarz Stanu w
Ministerstwie Zdrowia, Katarzyna Gtowala, poinformowata, ze wraz z wejsciem w zycie
obwieszczenia w sprawie wykazu lekéw refundowanych obowigzujgcego od 1 lipca, rozszerzone
zostanie wskazanie refundacyjne dla leku Vesicare w brzmieniu: ,zespdt pecherza
nadreaktywnego”, bez koniecznosci wykonywania badania urodynamicznego.

Poset Tomasz Latos (PiS) ztozyt interpelacje do Ministra Zdrowia w sprawie poszerzenia listy
lekow refundowanych w leczeniu zespotu pecherza nadreaktywnego (OAB) o nowe substancje
medyczne. W odpowiedzi Marek Tombarkiewicz, Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia,
poinformowat, ze na wniosek Wnioskodawcy postepowanie administracyjne w zakresie objecia
refundacjg produktu leczniczego Betmiga (mirabegron) zostato zawieszone. Ponadto w
odpowiedzi zostata zawarta informacja, ze decyzja administracyjna, pozytywna lub negatywna,
w sprawie objecia refundacjg ww. produktu leczniczego bedzie wydana po zapoznaniu sie z
rekomendacjg Prezesa AOTMIT oraz catoscig zgromadzonego w przedmiotowej sprawie
materiatu.

Przygotowany zostat drugi numer Biuletynu Stowarzyszenia ,,UroConti”, ktéry zostat rozestany
do okoto 10 000 subskrybentéw i umieszczony na stronie www.uroconti.pl.

LIPIEC 2016

Stowarzyszenie ,,UroConti” opracowato i przestato do Ministerstwa Zdrowia uwagi do projektu
nowej ustawy o wyrobach medycznych.

2. Zarzad Gtéwny Stowarzyszenia ,UroConti” otrzymat zaproszenie do udziatu w spotkaniu

Podsekretarzem Stanu w Ministerstwie Zdrowia Krzysztofem tanda.
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3. Stowarzyszenie ,UroConti” rozestato opublikowany w czerwcu Poradnik dla pacjenta z OAB do:

a. wspodtpracujacych lekarzy urologdéw oraz ginekologéow z klinik i osrodkdw w réznych
miastach Polski: Warszawie, Poznaniu, Lublinie, todzi, Bydgoszczy, Szczecinie,
Wroctawiu, Krakowie,

b. wszystkich oddziatow regionalnych Stowarzyszenia ,, UroConti”,
wspotpracujgcych organizacji pacjenckich, miedzy innymi: Stowarzyszenia Mezczyzn z
Chorobami Prostaty Gladiator, Federacji Pacjentéw Polskich, Mazowieckiego
Stowarzyszenia Oséb z Chorobg Parkinsona, Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego.

Stowarzyszenie ,,UroConti” otrzymato pismo od Ministra Zdrowia, stanowigce odpowiedz na
pisma Stowarzyszenia dotyczgce zniesienia obowigzku wykonywania badania urodynamicznego
jako warunku refundacji lekéw (datowane na: 6 kwietnia, 11 maja i 18 maja). W liscie,
przekazana zostata informacja, ze od 1 lipca 2016 roku lek Vesicare jest refundowany we
wskazaniu ,,zespot pecherza nadreaktywnego”.

Stowarzyszenie ,UroConti” otrzymato pismo od Rzecznika Praw Pacjenta, stanowigce
odpowiedz na list otwarty uczestnikéw konferencji ,UroConti” do Ministra Zdrowia, wystany w
dniu 23 czerwca 2016 roku. W liscie, Rzecznik Praw Pacjenta poinformowat, ze kwestie zwigzane
z postulatami wskazanymi w liscie otwartym, sg monitorowane przez Rzecznika.

Stowarzyszenie ,,UroConti” otrzymato pismo od senatora Leszka Czarnobaja (PO), stanowigce
odpowiedz na list otwarty uczestnikéw konferencji ,UroConti” do Ministra Zdrowia, wystany w
dniu 23 czerwca 2016 roku. W liscie, senator Leszek Czarnobaj informuje, ze w dniu 13 lipca
2016 roku zwrdcit sie do Ministra Zdrowia z prosbg o zajecie stanowiska w przedmiotowej
sprawie.

28 lipca 2016 roku poset Beata Matecka-Libera (PO) ztozyta interpelacje do Ministra Zdrowia w
sprawie polityki leczenia chordb zwigzanych z nietrzymaniem moczu. W interpelacji poruszone
zostaty kwestie:
a. restrykcyjnego kryterium medycznego uprawniajgcego do otrzymania refundowanych
srodkéw absorpcyjnych,
b. obaw wynikajgcych z proponowanych zmian w ramach nowego projektu ustawy o
wyrobach medycznych,
c. braku lekéw nowej generacji wsrdd dostepnych lekéw refundowanych stosowanych w
farmakoterapii zespotu pecherza nadreaktywnego,
d. braku refundacji neuromodulacji nerwéw krzyzowych.

8. 29 lipca 2016 roku poset Marek Rucinski (.Nowoczesna) ztozyt interpelacje do Ministra Zdrowia

w sprawie probleméw oséb chorych na NTM. W interpelacji zadane zostaty pytania o kwestie:
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a. limitéw ilosciowych na refundowane srodki absorpcyjne,

b. kryterium medycznego uprawniajgcego do otrzymania refundacji,

c. nowelizacji listy lekow refundowanych - czy planowane jest rozszerzenie jej o leki
zawierajgce nowe substancje medyczne skuteczne przy leczeniu zespotu pecherza
nadreaktywnego, takie jak m.in. mirabegron,

d. umieszczenia w katalogu Swiadczen refundowanych procedury neuromodulacji
krzyzowe;.

SIERPIEN 2016

List otwarty uczestnikdw konferencji Stowarzyszenia ,,UroConti” (20 czerwca 2016 roku), zostat
przestany do Premier Beaty Szydtfo oraz prof. Piotra Czauderny, przewodniczgcego sekcji
ochrony zdrowia w Narodowej Radzie Rozwoju przy Prezydencie RP.

Raport Pacjent z NTM w systemie opieki zdrowotnej 2016 zostat przestany do nastepujgcych
przedstawicieli instytucji publicznych:
a. cztonkéw Sejmowej i Senackiej Komisji Zdrowia,
b. cztonkdw Sejmowej i Senackiej Komisji Polityki Spotecznej i Rodziny,
c. reprezentantow Ministerstwa Zdrowia, Narodowego Funduszu Zdrowia, Biura
Rzecznika Praw Pacjenta, Biura Rzecznika Praw Obywatelskich, Ministerstwa Rodziny,
Pracy i Polityki Spotecznej,
d. wybranych dziennikarzy zajmujgcych sie tematyka zdrowotng i spoteczna.

Opublikowana zostata tres¢ odpowiedzi na interpelacje posta Tomasza Latosa (PiS) z dnia 9
czerwca 2016 roku w sprawie poszerzenia listy lekéw refundowanych w leczeniu zespotu
pecherza nadreaktywnego o nowe substancje medyczne. W odpowiedzi, podsekretarz stanu w
Ministerstwie Zdrowia, Marek Tombarkiewicz, poinformowat, ze aktualnie na wniosek
Whnioskodawcy postepowanie administracyjne w sprawie objecia refundacjg produktu
leczniczego Betmiga (mirabegron) zostato zawieszone oraz ze w czasie zawieszenia
postepowania administracyjnego resort zdrowia nie podejmuje zadnych czynnosci zwigzanych
z przedmiotowym postepowaniem.

Przygotowany zostat trzeci numer Biuletynu Stowarzyszenia ,UroConti”, ktéry zostat rozestany
do okoto 10 000 subskrybentéw i umieszczony na stronie www.uroconti.pl.

W zwigzku z trwajgcym naborem do Obywatelskiego Parlamentu Senioréw na Il kadencje 2016-
2019, do komisji ds. zdrowia i opieki spotecznej zgtoszono kandydatury przedstawicieli
Stowarzyszenia ,,UroConti”.
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WRZESIEN 2016

19 wrzesnia 2016 roku odbyto sie spotkanie przedstawicielek Stowarzyszenia ,, UroConti”: Anny
Sarbak (Prezes Zarzadu Gtdéwnego), Barbary Wozniak (Skarbnik Zarzadu Gtéwnego), Elzbiety
Zukowskiej (Prezes Oddziatu Mazowieckiego), Teresy Bodzak (Oddziat w Lublinie) z
Podsekretarzem Stanu w Ministerstwie Zdrowia, Krzysztofem tandg. W spotkaniu uczestniczyta
rowniez pani Kamila Malinowska (Zastepca Dyrektora Departamentu Polityki Lekowej i
Farmacji). Stowarzyszenie ztozyto podziekowanie za zniesienie badania urodynamicznego jako
wymogu refundacji leku Vesicare. Podczas spotkania poruszona zostata takze kwestia
aktualnych wnioskéw producentéw o objecie refundacjg nowych substancji leczniczych w
leczeniu zespotu pecherza nadreaktywnego. Wiceminister Krzysztof tanda poinformowat o
zawieszeniu postepowania dotyczgcego substancji leczniczej mirabegron (lek Betmiga) przez
producenta w listopadzie ubiegtego roku, a nastepnie ponownym odwieszeniu 29 sierpnia 2016
roku. Podczas spotkania, omdwione zostaty rowniez postulaty ,,UroConti” w kontekscie projektu
ustawy o wyrobach medycznych. Zgodnie z deklaracjami Wiceministra Krzysztofa tandy,
wiekszos¢ postulatéw ,UroConti”, miedzy innymi wzrost limitu iloSciowego na refundowane
srodki absorpcyjne oraz zachowanie jakosci dostepnych srodkdéw, zostanie uwzgledniona w
nowym projekcie ustawy. W odpowiedzi na pytanie o dofgczenie procedury neuromodulacji
nerwéw krzyzowych do katalogu $wiadczen gwarantowanych, padta informacja, ze
Ministerstwo Zdrowia skierowato zapytanie w sprawie tego $wiadczenia do Konsultanta
Krajowego w dziedzinie neurologii, w celu uzyskania potrzebnych w procesie decyzyjnym
informacji. Wiceminister Krzysztof tanda zadeklarowat jednoczesnie, ze ,wszystko jest na
dobrej drodze” do dofaczenia tej metody terapeutycznej do listy Swiadczen gwarantowanych.

Stowarzyszenie ,,UroConti” otrzymato pismo od senatora Leszka Czarnobaja (PO). W pismie
senator przekazuje odpowiedZ Ministerstwa Zdrowia na os$wiadczenie senatorskie
wystosowane w lipcu 2016 roku. W ramach odpowiedzi, Marek Tombarkiewicz, Sekretarz Stanu
w Ministerstwie Zdrowia, informuje, ze:

a. W Ministerstwie Zdrowia trwajg prace nad przebudowg systemu refundacji wyrobow
medycznych w Polsce,

b. aktualnie w Ministerstwie Zdrowia trwajg prace nad zakwalifikowaniem
neuromodulacji krzyzowej jako $wiadczenia gwarantowanego, a Minister Zdrowia
wystgpit z zapytaniem do Konsultanta Krajowego w dziedzinie neurologii w celu
uzupetnienia informacji niezbednych Ministrowi do podjecia decyzji,

C. wyraza nadzieje, ze wprowadzone zmiany zagwarantuja pacjentom realizacje prawa do
prowadzenia aktywnego zycia.

3. Stowarzyszenie ,,UroConti” wystosowato pismo do dotychczasowego konsultanta krajowego w

dziedzinie urologii, prof. dr hab. Marka Sosnowskiego. W piSmie zawarte zostaty podziekowanie
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za zaangazowanie i dziatania wspierajgce Stowarzyszenie ,,UroConti” w okresie petnienia funkc;ji
konsultanta krajowego.

Stowarzyszenie ,UroConti” wystato pismo do nowego konsultanta krajowego w dziedzinie
urologii, dr hab. Artura Antoniewicza. W pismie zawarte zostaty gratulacje z okazji objecia
funkcji konsultanta krajowego oraz prosba o wsparcie postulatow Stowarzyszenia ,,UroConti”,
w tym:
a. wprowadzenie jednego, jasnego kryterium medycznego (nietrzymanie moczu)
uprawniajgcego do refundacji Srodkow absorpcyjnych,
b. zwiekszenie limitéw ilosciowych na refundowane $rodki absorpcyjne z 60 szt. do co
najmniej 90 szt. miesiecznie,
c. poszerzenie listy lekdw refundowanych stosowanych w leczeniu zespotu pecherza
nadreaktywnego,
d. umieszczenie w katalogu Swiadczen refundowanych procedury neuromodulacji
krzyzowej dla pacjentdw cierpigcych na ciezkie postacie NTM.

Stowarzyszenie ,UroConti” wystosowato listy z podziekowaniami za wsparcie w dziataniach
dotyczgcych zniesienia wymogu wykonywania badania urodynamicznego jako warunku dostepu
do leczenia farmakologicznego OAB, m.in. do: prof. Stanistawa Radowickiego, prof.
Wtodzimierza Baranowskiego, prof. Tomasza Rechbergera, prof. Ewy Barcz, prof. Piotra Chtosty,
dr Tadeusza Hessela, dr Michata Sutkowskiego, jak rowniez parlamentarzystéw, ktérzy sktadali
w tej sprawie interpelacje i zapytania.

Stowarzyszenie ,UroConti” wystato pisma do nastepujgcych instytucji: Kolegium Lekarzy
Rodzinnych w Polsce, Naczelnej Rady Pielegniarek i Potoznych, Naczelnej Rady Lekarskiej,
Naczelnej Rady Aptekarskiej, Polskiego Towarzystwa Pielegniarskiego, Stowarzyszenia
Opiekundéw Medycznych. W pismach zawarta zostata informacja o wystaniu przez
Stowarzyszenie uwag do projektu ustawy o wyrobach medycznych.

Opublikowana zostata odpowiedz na interpelacje poset Beaty Mateckiej-Libery (PO) w sprawie
polityki leczenia chordb zwigzanych z nietrzymaniem moczu, ztozong w dniu 28 lipca 2016 roku.
W odpowiedzi, Marek Tombarkiewicz, Sekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia, poinformowat,
ze:

a. aktualnie w Ministerstwie Zdrowia trwajg prace nad przebudowg systemu refundac;ji
wyrobéw medycznych w Polsce,

b. do Ministerstwa Zdrowia wptyngt wniosek dla produktu leczniczego Betmiga
(mirabegron), a aktualnie decyzja pozytywna lub negatywna w przedmiotowe] sprawie
nie zostata jeszcze wydana,

c. aktualnie w Ministerstwie Zdrowia trwajg prace nad zakwalifikowaniem Swiadczenia
neuromodulacji krzyzowej jako $wiadczenia gwarantowanego, ale poniewaz Minister
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Zdrowia w chwili obecnej proceduje ponad 40 wnioskdéw o implementacje nowego
Swiadczenia jako $wiadczenia gwarantowanego, nie jest mozliwa jednoznaczna
odpowied?Z dot. terminu wprowadzenia przedmiotowych rozwigzan,

d. wyrazit nadzieje, ze wprowadzone zmiany zagwarantujg pacjentom realizacje prawa do
prowadzenia aktywnego zycia, m.in. poprzez zmniejszenie optat do wyrobdéw
medycznych oraz zwiekszenie dostepnosci.

PAZDZIERNIK 2016

Stowarzyszenie ,UroConti” wzieto udziat w sesji pacjenckiej, zorganizowanej w ramach
Festiwalu KultUro, ktéra odbyta sie w dniu 1 paZdziernika 2016 roku w Miedzynarodowym
Centrum Kultury w Krakowie. W sesji pacjenckiej, obok przedstawicieli,UroConti”, udziat wziety
miedzy innymi Stowarzyszenie Mezczyzn z Chorobami Prostaty ,Gladiator” oraz Europa UOMO.

25 pazdziernika 2016 roku Sekretarz Zarzadu Gtéwnego, Maria Szramska, uczestniczyta w
spotkaniu ,Dialogu dla Zdrowia”. Podczas spotkania zadata pytanie o mozliwosci poszerzenia
refundowanej farmakoterapii w leczeniu zespotu pecherza nadreaktywnego. OdpowiedZ ma
zostac przekazana przez przedstawicieli resortu w pdZniejszym terminie.

Stowarzyszenie ,,UroConti” otrzymato zaproszenie na posiedzenie ,Dialogu dla Zdrowia”, ktore
odbedzie sie 8 listopada 2016 roku. Podczas posiedzenia, omawiany bedzie temat zmian w
ustawie dotyczacej refundacji lekéw oraz wyrobéw medycznych.

Stowarzyszenie ,,UroConti” wystato pismo do Elzbiety Rafalskiej, Minister Rodziny, Pracy i
Polityki Spotecznej. W pisSmie zawarte zostato zapytanie o ewentualne zwiekszenie funduszy na
wsparcie socjalne oséb wymagajgcych zaopatrzenia w $rodki absorpcyjne, zwtaszcza oséb
niesamodzielnych i niepetnosprawnych, w kontekscie przewidywanych zmian w zakresie
finansowania refundacji srodkéw absorpcyjnych.

Stowarzyszenie ,UroConti” wystato pismo do konsultant krajowej w dziedzinie neurologii, prof.
Danuty Ryglewicz. W piSmie zawarta zostata prosba o wsparcie postulatu Stowarzyszenia
,UroConti” dotyczacego umieszczenia w katalogu $wiadczern refundowanych procedury
neuromodulacji krzyzowej dla pacjentéw cierpigcych na ciezkie postacie NTM. Pismo byto
rezultatem informacji przedstawionej na spotkaniu z Wiceministrem Krzysztofem tandg, ze
whniosek zostat skierowany do konsultant krajowe;j.

Opublikowana zostata odpowiedZ na interpelacje posta Marka Rucinskiego (Nowoczesna.) w
sprawie problemdéw oséb chorych na NTM, ztozong w dniu 29 lipca 2016 roku. W odpowiedzi,
Marek Tombarkiewicz, Sekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia, poinformowat, ze:
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a. aktualnie w Ministerstwie Zdrowia trwajg prace nad przebudowa systemu refundacji
wyrobéw medycznych w Polsce,

b. do Ministerstwa Zdrowia wptyngt wniosek dla produktu leczniczego Betmiga
(mirabegron), a aktualnie decyzja pozytywna lub negatywna w przedmiotowej sprawie
nie zostata jeszcze wydana,

c. aktualnie w Ministerstwie Zdrowia trwajg prace nad zakwalifikowaniem $wiadczenia
neuromodulacji krzyzowej jako $wiadczenia gwarantowanego, ale poniewaz Minister
Zdrowia w chwili obecnej proceduje ponad 40 wnioskdw o implementacje nowego
Swiadczenia jako $wiadczenia gwarantowanego, nie jest mozliwa jednoznaczna
odpowiedz dot. terminu wprowadzenia przedmiotowych rozwigzan,

d. wyrazit nadzieje, ze wprowadzone zmiany zagwarantujg pacjentom realizacje prawa do
prowadzenia aktywnego zycia, m.in. poprzez zmniejszenie optat do wyrobdéw
medycznych oraz zwiekszenie dostepnosci.

7. Stowarzyszenie ,UroConti” wystato pismo do Marka Tombarkiewicza, Podsekretarza Stanu w

Ministerstwie Zdrowia. W pismie zawarta zostata prosba o przedstawienie informacji, ktéry w
chronologii dat ztozenia wnioskdw o implementacje nowych $wiadczert gwarantowanych jest
wniosek dotyczacy s$wiadczenia neuromodulacji nerwdw krzyzowych. Prosba zostata
skierowana w nawigzaniu do informacji zamieszczonej w odpowiedzi na interpelacje poset
Beaty Mateckiej-Libery nr 5241.

Stowarzyszenie  ,UroConti” wystalo pisma do posta Tomasza Latosa  (PiS),
wiceprzewodniczgcego Sejmowej Komisji Zdrowia, oraz posta Marka Hoka (PO),
przewodniczgcego Parlamentarnego Zespotu ds. Zdrowia Publicznego, z prosbg o wsparcie
postulatu dofgczenia procedury neuromodulacji krzyzowej do katalogu Swiadczen
gwarantowanych, poprzez sktadanie interpelacji oraz zapytan do Ministra Zdrowia.

Stowarzyszenie ,UroConti” rozestato informacje prasowsa, dotyczacg podpisania porozumienia
o wspotpracy czterech towarzystw naukowych: Polskiego Towarzystwa Urologicznego,
Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego, Kolegium Lekarzy Rodzinnych w Polsce, Polskiego
Towarzystwa Gerontologicznego, w ramach projektu Rekomendacje NTM.

LISTOPAD 2016

8 listopada 2016 roku Prezes Stowarzyszenia ,,UroConti” Anna Sarbak uczestniczyta w spotkaniu
,Dialogu dla Zdrowia”. Podczas spotkania omdwiono temat nowego projektu ustawy o
wyrobach medycznych, w szczegdlnosci jakosci i dostepnosci produktow chtonnych. Wsréd
poruszonych kwestii, znalazto sie takze pytanie o mozliwos¢ dotgczenia procedury
neuromodulacji nerwow krzyzowych do koszyka swiadczen gwarantowanych od 1 stycznia 2017
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roku. Udzielona zostata odpowiedZ, ze w Ministerstwie Zdrowia trwajg prace nad oceng
zasadnosci zakwalifikowania neuromodulacji krzyzowej jako Swiadczenia gwarantowanego.

14 listopada 2016 roku w Warszawie odbyto sie spotkanie reaktywujgce Sekcje Prostaty
Stowarzyszenia ,UroConti”. Podczas spotkania zostat wybrany nowy Zarzad Sekcji, a takze
przygotowano i wystano do Ministra Zdrowia pismo zawierajgce postulaty Sekcji.

24 listopada 2016 roku Stowarzyszenie ,UroConti” wzieto udziat w spotkaniu zatozycielskim
Zwigzku Stowarzyszen Koalicja ,Na pomoc niesamodzielnym”. Koalicja jako swdj priorytet na
najblizszy okres przyjeta dazenie do rozwoju i zintegrowania systemdw wsparcia socjalnego oraz
opieki dtugoterminowej wraz z poszerzeniem dostepnosci na refundowany sprzet pomocniczy,
niezbedny do realizacji w/w $wiadczen.

Stowarzyszenie , UroConti” zwrdcito sie do posta Krzysztofa Ostrowskiego, o poswiecenie
jednego z posiedzen Parlamentarnego Zespotu ds. Praw Pacjentéw, problematyce pacjentow z
NTM, podczas ktorego omdwione zostatyby:

a. zagadnienia zwigzane z ograniczeniami w dostepie polskich pacjentéw do leczenia
nietrzymania moczu, zaréwno w zakresie farmakoterapii, jak i najnowszych,
zabiegowych metod terapeutycznych,

b. dostepnos¢ chorych do refundowanych srodkéw absorpcyjnych.

Stowarzyszenie ,UroConti” otrzymato zaproszenie na posiedzenie Parlamentarnego Zespotu ds.
Praw Pacjentéw, ktére zaplanowano na 1 grudnia 2016 roku.

Stowarzyszenie ,UroConti” wystato pismo do Rzecznika Praw Pacjenta. W pismie zawarta
zostata prosba o wsparcie postulatu Stowarzyszenia ,UroConti” dotyczgcego umieszczenia w
katalogu Swiadczen refundowanych procedury neuromodulacji krzyzowej dla pacjentow
cierpigcych na ciezkie postacie NTM oraz o posrednictwo w zadaniu pytania o to, czy
Swiadczenie to bedzie dostepne w refundacji od 1 stycznia br. W pismie przedstawione zostaty
takze dotychczasowe dziatania ,UroConti” zmierzajgce do dotgczenia tej procedury do katalogu
Swiadczen gwarantowanych.

GRUDZIEN 2016

Stowarzyszenie ,UroConti” wystato pismo do poset Bozeny Szydtowskiej, Przewodniczacej
Parlamentarnej Grupy Kobiet. W tresci zawarte zostato zapytanie o mozliwos¢ poswiecenia
jednego z posiedzen Parlamentarnej Grupy Kobiet tematyce obecnej sytuacji kobiet chorych na
zespot pecherza nadreaktywnego w Polsce. Wsrdd zaproponowanych tematow, znalazty sie
ograniczenia polskich pacjentek w dostepie do skutecznych metod terapeutycznych, w tym
neuromodulacji nerwéw krzyzowych oraz ograniczenia w dostepie do refundowanych srodkow
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absorpcyjnych, jak rowniez kwestia ograniczonego kryterium chorobowego uprawniajgcego do
otrzymania refundacji.

Stowarzyszenie ,UroConti” wystato pismo do Kamili Malinowskiej, zastepcy dyrektora
Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji Ministerstwa Zdrowia. W ramach pisma, zawarte
zostato pytanie o spotkanie w celu przedyskutowania mozliwosci poszerzenia zakresu
refundowanych terapii dla pacjentdéw z nietrzymaniem moczu w Polsce. Wéréd postulowanych
terapii, znalazto sie dofgczenie do katalogu $wiadczen gwarantowanych procedury
neuromodulacji nerwdéw krzyzowych. Rozwiniety zostat watek dotychczasowych staran
Stowarzyszenia o objecie refundacjg tej metody terapeutycznej.

Stowarzyszenie ,UroConti” skierowato pismo do Prezesa Agencji Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji, p. Wojciecha Matusewicza, z prosbg o uwzglednienie Sekcji Prostaty
Stowarzyszenia Oséb z NTM ,UroConti” w pracach Agencji, dotyczgcych Swiadczen (zaréwno
lekowych jak i nielekowych), ktére odnoszg sie do obszaru terapeutycznego - onkologia.

Stowarzyszenie ,UroConti” skierowato pismo do Prezesa Zarzadu firmy Astellas Pharma, p.
Tapaniego Sury, z prosbg o przekazanie informacji, czy producent pojat dziatania zmierzajgce do
udostepnienia pacjentom mozliwosci stosowania leku Xtandi, jak réwniez czy pozytywnie
odnidst sie do warunku, ktéry postawit Prezes AOTMIT w rekomendacji, zgdajgc obnizenia ceny
leku w stosunku do ceny zawartej we wniosku refundacyjnym.

Podczas spotkania Rady Stowarzyszenia zostat podpisany apel do Ministra Zdrowia Konstantego
Radziwitta, zawierajgcy postulaty Stowarzyszenia, w tym postulat poszerzenia mozliwosci
terapeutycznych o nowoczesne leki, rozwdj badan profilaktycznych, uporzadkowanie procedury
leczenia pacjentdw z rakiem prostaty. Pismo zostato ztozone w Ministerstwie Zdrowia.
Opublikowana zostata tres¢ odpowiedzi na interpelacje posta Pawta Grabowskiego (Kukiz’'15) w
sprawie ,refundacji srodkéw absorpcyjnych oraz specjalizacji uroginekologicznej”. W ramach
odpowiedzi, zawarta zostata informacja, ze kwestia rozszerzenia kryterium przyznawania
Srodkdw absorpceyjnych byta analizowana przez Narodowy Fundusz Zdrowia, ktéry na podstawie
dostepnych danych wyliczyt, ze wprowadzenie takiej zmiany mogtoby spowodowa¢ nawet 10-
krotny wzrost srodkéw finansowych Funduszu w stosunku do kwoty przeznaczonej na dany rok
kalendarzowy na sfinansowanie Swiadczen gwarantowanych z zakresu zaopatrzenia w wyroby
medyczne wydawane na zlecenie. Przekazana zostata takze informacja, ze do Ministerstwa
Zdrowia nie wptynety do tej pory zadne postulaty, zaréwno ze strony towarzystw naukowych,
jak i konsultantéw krajowych, wnoszgce o zmiany rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 2
stycznia 2013 r. w sprawie specjalizacji lekarzy i lekarzy dentystéw (Dz. U. poz. 26) i
wprowadzenie nowej specjalizacji, jaka miataby by¢ uroginekologia.
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7. Stowarzyszenie ,UroConti”, rozestato informacje prasowg do mediéw na temat apelu do
Ministra Zdrowia. W informacji, opisana zostata obecna sytuacja pacjentdéw z problemem NTM
w Polsce oraz dziatania Stowarzyszenia prowadzgce do poszerzenia dostepu do refundowanych
Srodkdw absorpceyjnych.

8. Przygotowany zostat czwarty numer Biuletynu Stowarzyszenia ,UroConti”, ktory zostat
rozestany do okoto 10 000 subskrybentéw i umieszczony na stronie www.uroconti.pl.
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