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Szanowni Panstwo

W ostatnim tegorocznym numerze chcieliby$my podsumo-
wac nasze inicjatywy zmierzajgce do zmian przepisow reguluja-
cych zaopatrzenie pomocnicze i ortopedyczne dla oséb niepetno-
sprawnych i przewlekle chorych.

W ciggu b.r. na tamach naszego Biuletynu dzielilismy sie z
Panstwem podejmowanymi dziataniami, naszymi postulatami
oraz sukcesami, ktére udato nam sie osiqgng¢. StaraliSmy sie
rowniez pokazac¢ Panstwu absurdalne rozwigzania, ktore funk-
cjonujg od lat w przepisach regulujacych zaopatrzenie oraz
wskaza¢ mozliwe rozwigzania usprawniajace dysfunkcjonalny,
naszym zdaniem, system.

W biezgcym numerze chcieliby$my réwniez zwrdéci¢ uwage
na kilka waznych kwestii, ktére powinny znalez¢ sie w znowelizo-
wanym rozporzadzeniu.

Korzystajac z okazji zblizajacego sie wielkimi krokami, No-
wego Roku chcielibySmy zyczy¢ Panstwu wszelkiej pomysinosci
oraz sukcesow w realizacji przysztorocznych celow.

Z powazaniem,

Maria Zdeb
Prezes Stowarzyszenia ,,UroConti”

@’ UroConti

-
C ) Stowarzyszenie Os6b z NTM
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Podsumowanie dziatan ,,UroConti”

Rok ten uptynat dla nas bardzo pracowicie. RozpoczeliSmy go wysytka pi-
sma do szerokiej grupy przedstawicieli Sejmowych i Senackich Komisji Zdrowia i
Polityki Spotecznej, w ktérym poruszyliSmy tematyke profilaktyki odlezyn
oraz publikacjg naszego pierwszego Biuletynu Informacyjnego, ktérego przygoto-
wanie byta dla nas duzym wyzwaniem.

Ponadto wystaliSmy liczne pisma kierowane do przedstawicieli Ministerstwa
Zdrowia, NFZ oraz parlamentarzystéw, braliSmy aktywny udziat w szeregu konfe-
rencji i warsztatach dedykowanych organizacjom pozarzadowym. StarliSmy sie
gtosno mowic¢ o naszych postulatach i dociera¢ z nimi do szerokiej grupy odbior-
cow, liczac ze zostang one zauwazone.

Duzym wyzwaniem byla dla nas Pierwsza Ogodlnopolska Konferencija,
na ktérej udato nam sie zgromadzi¢ licznych gosci z Polski i zagranicy. Spotkanie
w Ministerstwie okazato sie bardzo waznym wydarzeniem zaréwno dla naszych
cztonkow, jak i innych organizacji pacjenckich, Sledzacych problematyke nietrzy-
mania moczu.

Puentg naszych tegorocznych dziatan byto spotkanie w Ministerstwie Zdro-
wia, podczas ktérego negocjowalismy zmiany do rozporzadzenia z zakresu zaopa-
trzenia pomocniczego dla oséb z NTM. Mocno wierzyliSmy, ze w tym roku ujrzymy
projekt znowelizowanego rozporzadzenia. Jednak resort zdrowia nie zakonczyt
jeszcze prac nowelizacyjnych nad rozporzadzeniem, co niestety skutkowaé bedzie
przesunieciem w czasie wejscia w zycie nowych przepisow.

Petni determinacji bedziemy nadal stara¢ sie o zmiane przepiséw, tak by
byty one zblizone do europejskich standardéw.
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Kiedy nowelizacja?

Zblizajacy sie koniec roku nidst nadzieje naszemu Stowarzyszeniu na rychig
nowelizacje przepisdOw z zakresu zaopatrzenia w przedmioty ortopedyczne i $rodki
pomocnicze. Na nowe przepisy, w tym wieksze limity $rodkéw absorpcyjnych czy
nowg jednostke chorobowaq: nietrzymanie moczu, czekaty miliony pacjentéw. Nie-
stety, pomimo naszych usilnych staran, licznie podejmowanych inicjatyw czy nego-
cjacji z Ministerstwem Zdrowia, sytuacja oséb z NTM korzystajacych z zaopatrzenia,
nie jest na tyle wazna dla resortu, by szybko wprowadzi¢ zmiany poprawiajgce sys-
tem zaopatrzenia.

Od 1. stycznia 2012r. ma zacza¢ obowigzywaé nowa ustawa refundacyjna;
znowelizowane rozporzgdzenie miato by¢ jednym z aktéw wykonawczych do ustawy.
Tymczasem nasze ostatnie spotkanie w Ministerstwie Zdrowia, (ktére odbyto sie
w listopadzie b.r.), nie dawato szans na rychte zakonczenie prac nad rozporzadze-
niem, tym samym przesuwajac czas wejscia w zycie nowych przepiséw. Z rozmow z
Ministerstwem wynikato, ze obecnie nadal trwajg prace nad ewentualnymi zmiana-
mi. Resort zdrowia pytany o przewidywany termin poddania rozporzadzenia do kon-
sultacji spotecznych, nie umiat poda¢ nam przyblizonej daty, kiedy zakonczg sie pra-
ce nad projektem.

Z wielkg niecierpliwos$cig czekamy wiec na konsultacje spoteczne nad projek-
tem rozporzadzenia dotyczacym zaopatrzenia pomochiczego. Mocno wierzymy, ze
w projekcie znajdzie sie cho¢ czes$¢ zmian, o ktére dotychczas postulowalismy:

nowa jednostka chorobowa (nietrzymanie moczu),

wieksze limity srodkow absorpcyjnych, adekwatne do stopnia NTM,
wyzsze limity cenowe,

poszerzenie listy lekarzy uprawnionych do wypisywania zlecen na srodki
absorpcyjne o geriatre i ginekologa.

To kwestie bardzo wazne, ktérych obecnie brakuje w tresci przepiséw. Czy
jednak resort wezmie pod uwage propozycje poprawy sytuacji oséb z NTM? Czy naj-
blizsze miesigce przyniosg nam tak dtugo oczekiwang zmiane przepiséw? Pytan jest
wiele, niestety na zadne z nich nie umiemy sobie ani pacjentom, w imieniu ktérych
wystepujemy, udzieli¢ odpowiedzi.
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Stopien NTM-jednym z kryterium refundac

Jednym z naszych postulatow jest wprowadzenie zréznicowania stopnia nie-
trzymania moczu przy refundacji srodkéow wchifaniajgcych na stopien lekki, $redni
i ciezki.

Naszym zdaniem refundacja 90 sztuk sSrodkéw absorpcyjnych dla oséb ze
Srednim i ciezkim NTM to absolutne minimum, jakie powinno by¢ przyznane w no-
wym rozporzadzeniu. Jednoczesnie, starajac sie znalez¢é kompromis i nie narazac
budzetu panstwa na jeszcze wieksze wydatki, zaproponowali$my pominiecie re-
fundacji Srodkdw absorpcyjnych dla oséb z lekkim stopniem nietrzymania moczu.

Naszym zdaniem decyzja o doborze produktdw z odpowiednim stopniem
chtonnosci, w ramach okreslonego limitu iloSciowego i wartosSciowego, powinna
naleze¢ do lekarza prowadzacego i samego pacjenta. Natomiast okreslenie rodza-
ju nietrzymania moczu powinno odbywacd sie na podstawie wywiadu pacjenta z le-
karzem. Bardzo wazne jest okreslenie stopnia NTM pacjenta, a nastepnie dobranie
odpowiednio chtonnych srodkéw absorpcyjnych.

Rozdzielenie stopnia nietrzymania moczu na stopien lekki, Sredni i ciezki
znacznie utatwitoby dopasowanie pacjentom odpowiednio chtonnych $rodkéw ab-
sorpcyjnych, jednoczesnie dajac mozliwos¢ panstwu na finansowanie $rodkoéw,
ktére sg pacjentom naprawde niezbedne, nie rodzac podejrzen o naduzycia, o kto-
rych wielokrotnie wspominat resort zdrowia.

Obecnie osobom cierpigcym na nietrzymanie moczu przystuguje je-
dynie 60 sztuk srodkdw absorpcyjnych na miesigc bez wzgledu na stopien nietrzy-
mania moczu. Biorgc pod uwage iloS¢ moczu wydalanego przez osobe dorostg
W ciggu doby oraz rzeczywistg chtonnos¢ produktéw absorpcyjnych, dwie sztuki
na dobe nie wystarczajg osobom z NTM. Trudno tez w takim przypadku moéwic o
mozliwosci zachowania podstaw higieny osobistej, co moze skutkowac niepotrzeb-
nymi powiktaniami, o czym sygnalizowalismy juz Panstwu w poprzednich nume-
rach naszego Biuletynu.
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Stopien NTM-jednym z kryterium refundacji
c.d.

Nie rozumiemy réwniez dlaczego osoby z nietrzymaniem moczu w Polsce sg
dyskryminowane wzgledem obywateli innych krajow cztonkowskich Unii Europej-
skiej, gdzie pacjenci otrzymujg w ramach refundacji dwa, trzy razy wiecej srodkéw
wchitaniajacych, a jednym z kryteriow przyznania odpowiedniego $rodka chtonnego
jest wiasnie stopien nietrzymania moczu. Ponadto przy obecnej sytuacji ekonomicz-
nej, wiele oséb po prostu nie sta¢ na zakup dodatkowych $rodkéw absorpcyjnych z
wiasnych pieniedzy. Zaopatrzenie w produkty chtonne dla oséb z ciezkim NTM to
czesto wydatek rzedu okoto 200zt miesiecznie.

Wzorujac sie na doswiadczeniach naszych sasiaddéw oraz uwzgledniajac rzeczy-
wiste potrzeby osob z NTM bedziemy konsekwentnie domagac sie od Ministerstwa
refundacji wiekszej ilosci srodkdw absorpcyjnych, uwzgledniajac przy tym stopien
NTM pacjenta.
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Absorpcje - jaki powinien byc¢ limit?

Starajgc sie o zmiane refundacji S$rodkdw absorpcyjnych dla oséb z NTM,
postulujgc o zmiany w tym zakresie do Ministerstwa Zdrowia, nie zapominamy o
bardzo waznej kwestii, jaka jest norma jakosci srodkéw wchtaniajgcych podlegaja-
cych refundacji.

Naszym zdaniem poziom chfonnosci refundowanych srodkéw powinien by¢
okreslony w pierwszej kolejnosci jedynie na jego dolnej granicy. Uwazamy, ze
optymalny dolny poziom chitonnosci to 300 ml, gdyz jest on zblizony do jednej
mikcji dorostego cztowieka. Po naszych wewnetrznych analizach doszlismy do
whniosku, ze podnoszenie dolnej granicy np. do 500 ml nie ma sensu, gdyz i tak po
pierwszej mikcji taki produkt jest do wymiany. Po co wiec podnosi¢ sztucznie limi-
ty, co za tym idzie, cene Srodka absorpcyjnego. Reasumujac, jestesmy zdania, ze
scisle okreslona dolna granica absorpcji z jednej strony zachowa odpowiednig ja-
ko$¢ produktdw przeznaczonych dla oséb z NTM, z drugiej natomiast uchroni bu-
dzet panstwa przed finansowaniem produktéw o bardzo niskiej chtonnosci.

Jednoczesnie okreslajgc chtonno$¢ na poziomie 300 ml resort zdrowia nie
powinien rezygnowac z innych kryteridw uwzgledniajagcych m.in: budowe ciata -
réoznorodnos¢ w rozmiarze (XS, S, M, L, XL) oraz srodkéw dla dzieci od lat 3, fizjo-
logie cztowieka, czyli podziat srodkdéw na przeznaczone dla kobiet i dla mezczyzn,
stopien sprawnosci, biorgc pod uwage czy sg to osoby lezace, czeSciowo sprawne
czy w pefni sprawne oraz, co wazne, mozliwosci finansowe pacjenta, ktéry pomi-
mo refundacji pokrywa 30 % kosztu zakupu $rodkéw wchtaniajgcych.

Wprowadzenie norm jakos$ciowych naszym zdaniem, powinno by¢ bardzo
wywazone, tak aby pacjent miat mozliwos$¢ doboru srodkéw wiasciwych dla siebie,
jak rowniez miat dostep do $rodkéw zréznicowanych cenowo, dlatego sygnalizo-
waliSmy juz w Ministerstwie, ze zbyt restrykcyjne przepisy moéwigce o jakosci
srodkow absorpcyjnych mogq utrudni¢ pacjentom dostep do refundacji, eliminujac
czes¢ produktéw z dofinansowania.
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Refundacja lekow na NTM nadal z obowiazkowym
badaniem urodynamicznym

16. listopada br. wszedt w zycie znowelizowany wykaz lekéw refundowa-
nych. Na nowej liscie zostat uwzgledniony kolejny lek stosowany w leczeniu ze-
spotu pecherza nadreaktywnego (OAB) — Vesicare. To juz drugi produkt uwzgled-
niony na liscie lekdw refundowanych, ktéry stosowany jest w terapii nietrzymania
moczu. Decyzja ta ucieszyta pacjentéw chorujacych na OAB, korzystajacych z far-
makoterapii. Resort zdrowia uwzglednit refundacje nowego leku na poziomie 50 %
odpfatnosci pacjenta, co znacznie obniza koszty jego zakupu.

Nas, jako organizacje, ktora od wielu lat zabiega o nowe leki na zespét pe-
cherza nadreaktywnego rowniez ucieszyta ta informacja. Jeszcze przed rokiem
na wykazie nie byto ani jednego preparatu stosowanego w terapii OAB, brakowato
rowniez jednostki chorobowej zespdét pecherza nadreaktywnego, ktéra zostata
wpisana do wykazu dopiero w styczniu br.

Jedyng przeszkodg, ktdora obecnie w znacznym stopniu utrudnia dostep do
refundowanych lekéw jest funkcjonujgcy w wykazie chordb oraz lekdw i wyrobdéw
medycznych zapis: zespot pecherza nadreaktywnego potwierdzony bada-
niem urodynamicznym. Oznacza to, ze pacjent moze otrzymac recepte na re-
fundowany lek dopiero na podstawie wynikéw badania urodynamicznego stwier-
dzajacego wystepowanie pecherza nadreaktywnego. Procedura ta komplikuje pa-
cjentom szybkie uzyskanie do leku. Coraz czesciej docierajg do nas sygnaty od
0s0b, ktore skarzg sie na trudnosci w otrzymaniu refundowanego leku.

Na naszym ostatnim spotkaniu w Ministerstwie Zdrowia réwniez podjeli-
$my negocjacje w sprawie zniesienia tego niewygodnego dla pacjentéw zapisu,
jednak pomimo licznie przetaczanych argumentéw, otrzymaliSmy informacje, ze
badanie musi by¢ wykonane, by mdc stwierdzi¢ wystepowanie u pacjenta peche-
rza nadreaktywnego. Odnosimy wrazenie, ze resort bezpodstawnie obawia sie
naduzyc¢ refundowanych lekdw.

>
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Refundacja lekow na NTM nadal z obowiazkowym
badaniem urodynamicznym c.d.

Chcac sprawdzi¢ czy przepis ustanowiony przez resort zdrowia jest zasadny,
zasiegneliSmy w tej sprawie opinii lekarzy specjalistow. Wiekszos$¢ ekspertéw spe-
cjalizujacych sie w leczeniu nietrzymania moczu jest zdania, ze badanie urodyna-
miczne nie jest obligatoryjne dla okreslenia u pacjenta zespotu pecherza nadreak-
tywnego. Twierdza oni, ze precyzyjny wywiad chorobowy pozwala na postawienie
wiasciwej diagnozy bez potrzeby wykonywania szeregu badan dodatkowych. Ar-
gumenty te sg podstawa, by zabiegac o zniesienie obowigzujacego zapisu, ktory
zamiast utatwiaé pacjentom dostep do lekdw, znacznie go utrudnia.

Chcemy roéwniez zwroci¢ uwage na fakt, ze badanie urodynamiczne nalezy
do kosztownych $wiadczen, jego wykonanie to wydatek rzedu 1000 zt. Warto pod-
kresli¢, ze calg te kwote pokrywa budzet panstwa. Powazanie zastanawiamy sie
czy NFZ sta¢ na takie wydatki?

Domagajac sie zniesienia zapisu dotyczacego obowigzkowego badania uro-
dynamicznego, nie negujemy istoty diagnostyki, wrecz przeciwnie uwazamy, ze
nalezy poddawac sie badaniom, ale tym, ktére sq nam naprawde potrzebne. Kie-
rowanie pacjenta na drogie i skomplikowane badanie, gdzie z géry wiadomo, ze
mozna postawi¢ diagnoze na podstawie prostego wywiadu z pacjentem, jest na-
szym zdaniem bezzasadne. Dlatego nadal bedziemy konsekwentnie domaga¢d sie
zniesienia zapisu dotyczacego tego badania.
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Stowarzyszenie ,UroConti” w marcu b.r. otrzymato status organizacji pozytku
publicznego, ktéry uprawnia nas m.in. do pozyskiwania 1% podatku.

Jako organizacja OPP czujemy sie jeszcze bardziej zdeterminowani, by wal-
czy¢ o prawa 0s0b z nietrzymaniem moczu i dazy¢ do zmian, ktére zapewnityby oso-
bom z NTM korzystanie z zaopatrzenia w srodki pomocnicze oraz o dostep do lecze-
nia nietrzymania moczu doréwnujacy europejskim standardom.

TWOJ 1%
POMOZE NAM POMAGAC

Stowarzyszenie Oséb z NTM ,,UroConti”
Numer KRS: 0000276415

Jak przekazac 1%?
Podmioty uprawnione do przekazania 1% podatku:

podatnik podatku dochodowego od oséb fizycznych,

podatnik opodatkowany ryczattem od przychodéw ewidencjonowanych,
podatnik objety liniowg, 19 - procentowg stawka podatku,

podatnik uzyskujacy dochdéd z odptatnego zbycia papieréw wartoscio-
wych oraz pochodnych instrumentéw finansowych

Podatnik jest zobowigzany do wpisania w zeznaniu podatkowym w odpowiedniej
rubryce zeznania nazwe organizacji pozytku publicznego, numer wpisu do
Krajowego Rejestru Saqdowego oraz wysokos¢ kwoty 1%

PIT-28 - poz.136-138
PIT-36 - poz.312-314
PIT-36L - poz.108-110
PIT-37 - poz.124-126
PIT-38 - poz.60-62
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O ,,UroConti”

Stowarzyszenie Oséb z NTM ,,UroConti”, powstato w kwietniu 2007 roku.

Od poczatku istnienia organizacja aktywnie dziata na rzecz poprawy jakosci
Zycia 0sOb z problemem nietrzymania moczu. Stowarzyszenie niesie pomoc

i wsparcie osobom z NTM oraz ich rodzinom.

Jednym z celdw Stowarzyszenia jest popularyzacja wiedzy na temat proble-
mu jakim jest nietrzymanie moczu. W zwigzku z tym, w ramach swojej dzia-
talnosci, Stowarzyszenie ,UroConti” organizuje cykliczne spotkania edukacyj-
ne z udziatem lekarzy specjalistéw, fizjoterapeutdéw, pielegniarek. Za posred-
nictwem Stowarzyszenia pacjenci z NTM majg réwniez mozliwos¢ uczestni-
czenia w zajeciach gimnastycznych stuzacych wzmocnieniu miesni dna mied-
nicy, ktére organizowane sg w kazdym z oddziatéw Stowarzyszenia.

Ponadto organizacja podejmuje aktywng walke o prawa pacjentdéw z nietrzy-
maniem moczu, o poprawe ich trudnej sytuacji. Stowarzyszenie walczy m.in.
0 zmiane zapiséw rozporzadzenia Ministra Zdrowia dotyczacego zaopatrzenia
w przedmioty ortopedyczne i srodki pomocnicze oraz o dostep do leczenia
nietrzymania moczu doréwnujgacy standardom europejskim.

ul. Ciotka 13

01-445 Warszawa
Tel:(22) 462 49 14
Fax:(22) 533 62 93
E-mail: zg@uroconti.pl

www.uroconti.pl

Oddziaty wojewodzkie w:
Bydgoszczy
Gdansku
Kielcach
todzi
Lublinie
Poznaniu
Warszawie
Wroctawiu




