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Szanowni Panstwo,

Czerwiec, tradycyjnie uptynat na obchodach Swiatowe-
go Tygodnia Kontynencji. W Polsce w organizacje obchodéw
Swiatowego Tygodnia Kontynencji od lat wigcza sie nasze
Stowarzyszenie. W tym roku, z powodu COVID-19 nie spotkali-
$my sie w Warszawie na tradycyjnej konferencji, ale uczestni-
czyliSmy w obchodach online. Pod wspélnym hastem ,Solidar-
ni w pandemii” zaplanowanych zostato 5 debat online, ktére
mozna byto $ledzi¢ na zywo na stronie www.wcw2020.pl.

Polska edycja Swiatowego Tygodnia Kontynencji zostata
podzielona na pie¢, istotnych z perspektywy polskich pacjentow,
tematycznych debat: Przychodzi pacjent do lekarza, zaprezento-
wana przez dra Michata Sutkowskiego; OAB - fakty i mity, ktéra
poprowadzili dr hab. n. med. Pawet Miotta, lekarz ginekolog z
Lublina i dr n. med. Mariusz Blewniewski, lekarz urolog z todzi;
E-zlecenie na wyroby medyczne - czy to dziata?, podczas ktdrej
gtos zabrali przedstawiciele czterech najwiekszych producentow
srodkéw absorpeyjnych; Uspokéj swoj pecherz, czyli pierwszy rok
neuromodulacji w Polsce, w ktérej udziat wzieli ginekolog, urolog
i pacjent z zaimplementowanym neuromodulatorem; Inkonty-
nencja u mezczyzn z rakiem prostaty, gdzie gtos zabrali urolog dr
Andrzej Przybyta oraz fizjoterapeutka Kinga Religa-Popiofek oraz
pacjent po prostatektomii radykalnej.

Wszystkie debaty spotkaty sie z bardzo pozytywnym
odbiorem zaréwno wsréd pacjentéw jak i przedstawicie-
li stuzby zdrowia. Po zakorczeniu kazdej z debat, w biurze
Stowarzyszenia telefon dzwonit do péznych godzin wie-
czornych. Wszystkie debaty zostaty nagrane i kazda zain-
teresowana osoba moze je odtworzy¢, wchodzac na strone
www.wew2020.pl.

Juz po raz dziewiaty ukazat sie Raport ,Pacjent z NTM
w systemie opieki zdrowotnej 2020". System opieki zdrowot-
nej w Polsce od wielu lat wskazuj na szereg wad organiza-
cyjnych, w tym funkcjonowania systemu refundacyjnego,
dotyczacego leczenia i utrzymania higieny pacjentow z NTM.
W podsumowaniu raportu wskazano, szereg wnioskow i re-
komendacji w zakresie edukacji, profilaktyki i opieki dtugo-
terminowe;.

Niestety, mijajacy okres zakonczyt sie takze ztg wiado-
moscia refundacyjng dla pacjentow z zespotem pecherza
nadreaktywnego (OAB).

0d 1 wrzes$nia zacznie obowigzywac, po dtugim ocze-
kiwaniu spowodowanym pandemia koronawirusa, nowa li-
sta refundacyjna. Niestety, od wrzes$nia sytuacja pacjentéw
z zespotem pecherza nadreaktywnego (OAB), pogorszy sie.
Nie dos¢, ze na liscie nadal brak refundacji w Il linii lecze-
nia farmakologicznego, to jeszcze zostat usuniety z niej
najpopularniejszy lek z solifenacyng, bedacy nieprzerwanie
na liscie od 2011 roku. T decyzjg sg zaskoczeni nie tylko
pacjenci. Rowniez lekarze nie kryja rozczarowania wykre-
Sleniem z listy leku Vesicare. Bedziemy oczekiwaé od Mini-
stra Zdrowia wyjasnien.

Mamy nadzieje, ze Adam Niedzielski, nowy Minister
Zdrowia, petnigey do tej pory funkcje Prezesa Narodowego
Funduszu Zdrowia zrobi wszystko, by nie tylko zapobiec roz-
przestrzenianiu sie koronawirusa w Polsce, ale tez zajmie sie
innymi problemami, z ktérymi od lat zmagaja sie pacjenci,
w tym cierpigcy na schorzenia uktadu moczowo-piciowego.

Anna Sarbak
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dniach 15-21 czerwca, po raz dwunasty na catym
Ws’wieoie, obchodzono Swiatowy Tydzier Kontynen-
¢ji (World Continence Week, WCW). Stowarzyszenie
,UroConti" tradycyjnie wigczyto sie w obchody, ktére w tym

roku odbyty sie w postaci 5 debat online. Petny zapis debat
dostepny jest na stronie www.wew?2020.pl.

WCW to inicjatywa Miedzynarodowego Towarzystwa
Kontynencji (www.ics.org), obecnie realizowana jest przez
World Federation of Incontinence and Pelvic Problems
(www.wiip.org), ktdrego nasze Stowarzyszenie jest czton-
kiem - zatozycielem. Ma na celu zwiekszenie $wiadomosci
na temat nietrzymania moczu i innych schorzen uktadu
moczowo-ptciowego, ktére majg ogromny wptyw na ja-
kos¢ zycia milionéw ludzi na $wiecie.

W Polsce w organizacje obchodéw Swiatowego Tygodnia
Kontynencji od lat wigcza sie nasze Stowarzyszenie. Te-
gorocznej, polskiej edycji trwajgcej od 15 do 19 czerwca
towarzyszyto hasto ,Solidarni w pandemii’, a cykl debat
zapoczatkowata sesja pod tytutem "Przychodzi pacjent
do lekarza". W jej trakcie internauci dowiedzieli sie miedzy

\"
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innymi: czy dolegliwosci pogarszajace jedynie jakos¢ zycia
majq znaczenie, gdy liczy sie przetrwanie, co pacjent z NTM
moze uzyskac na poziomie POZ i czy powinien oczekiwac
wiecej od lekarzy rodzinnych niz w praktyce otrzymu-
je. Wystuchali tez wypowiedzi miedzynarodowych gosci
z World Federation of Incontinence and Pelvic Problems
(www.wiip.org): Mary Lynne Van Poelgeest z Holandii oraz
Francesco Diomede z Wioch. Obok przedstawicielek Zarza-
du Gtéwnego ,UroConti” (Anna Sarbak, Elzbieta Zukowska),
w debacie wziat udziat najbardziej rozpoznawalny lekarz ro-
dzinny w Polsce, dr Michat Sutkowski.

Wedtug kryteriow WHO inkontynencja (nietrzymanie
moczu, NTM) to jeden z bardziej rozpowszechnionych
problemdéw wspodtczesnego $wiata. Ma status choroby
cywilizacyjnej i cho¢ brak jednoznacznych danych epide-
miologicznych, przyjmuje sie, ze w krajach rozwinietych
dotyka przynajmniej 6 proc. spoteczeristwa. Polskie sta-
tystyki dotyczace nietrzymania moczu tez sg niedoszaco-
wane, bo intymny charakter schorzenia utrudnia zebranie
rzetelnych danych. Niemniej przyjmuije sie, ze problem do-
tyczy okoto 2,5 mIn osob.

SWIATOWY TYDZIEN
KONTYNENCJI 2020

#WCW2020

#ContinenceMatters
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sesji wystapili: dr hab. n. med. Pawet Miotta,
lekarz ginekolog z Lublina, dr n. med. Ma-
riusz Blewniewski, lekarz urolog z todzi oraz

ponownie Anna Sarbak i Elzbieta Zukowska z Zarza-
du Gtéwnego Stowarzyszenia ,UroConti".

Zespot pecherza nadreaktywnego (OAB) rozpoznawany
jest u 27 procent kobiet i 10,8 procent mezczyzn powy-
zej 18. roku zycia. Czestosé jego wystepowania zwieksza
sie wraz z wiekiem i zwykle towarzyszg mu inne obja-
wy ze strony dolnych drég moczowych - naglace parcia
z,lub bez epizoddw nietrzymania moczu oraz zwiekszona
liczba mikeji w dzieri i w nocy. Ocenia sie, ze w Europie
z powodu OAB cierpi niemal 50 milionéw os6b, w Polsce
okoto 2-3 milionéw. Kazdego roku to schorzenie dotyka
w naszym kraju 10-15 tysiecy nowych pacjentow.

Mity

Przez wiele lat przedstawiciele Stowarzyszenia wal-
czyli z postrzeganiem OAB jako ,wstydliwej dolegli-
wosci". Zadania nie utatwiat niestety fakt, ze pacjent-
ki (i pacjenci) niechetnie méwig o tym podczas wizyt
lekarskich i najczesciej ,trzeba to z nich wyciggag".
Tylko 1/3 pacjentow cierpigcych na zespot peche-
rza nadreaktywnego w ogole zgtasza sie do lekarza
a dwie trzecie z nich robi to dopiero po dwach latach
od wystgpienia pierwszych objawéw. | to wtedy, gdy
ich nasilenie wyklucza juz normalne, dzienne i nocne
funkcjonowanie. Tymczasem OAB to powazna i cze-
sto bolesna choroba, ktorg trzeba leczyc.
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- Niby mamy XXI wiek a schorzenia zwigzane z kontro-
lg pecherza czy oddawaniem moczu nadal determinuje
bariera Zle pojetego wstydu, czy zaktopotania - mowi
Anna Sarbak, prezes Stowarzyszenia ,UroConti". - Pa-
cjenci ryzykujg zycie rodzinne i zawodowe, bo wsty-
dzg sie opowiedzie¢ o swoich problemach lekarzowi!
A przeciez mozna im pomac.

To wtasnie drugi mit, z ktérym od lat walcza czton-
kowie Stowarzyszenia. Wbrew panujgcej powszech-
nie opinii, zespot pecherza nadreaktywnego nie jest
,0znakg starzenia, z ktérg nie mozna nic zrobic¢".
A bywa, ze to wtasnie pacjentki styszg w gabinetach
albo same zyjg w przeswiadczeniu, ze ,miesnie juz
nie takie jak w mtodosci i trzeba sie z tym pogodzi¢".
- Zdarza sie niestety, ze nawet wsrod lekarzy swiado-
mosc czestosci tej choroby bywa niska. Lekarze pierw-
szeqo kontaktu, a nawet ginekolodzy czy urolodzy, nie
pytajg o te dolegliwosci. A pacjentka sama z siebie ra-
czej o nich nie méwi, bo albo sie krepuje albo uwaza
sie, ze skoro lekarz nie pyta, to widocznie nie jest to
nic waznego. Nic bardziej mylnego - oburza sie Anna
Sarbak. - OAB mozna i nalezy leczyé. Trzeba jedynie
przetamac strach i udac sie po pomoc.

Fakty

Zespot pecherza nadreaktywnego nie zabija, ale cza-
sami potrafi zrujnowac zycie o wiele bardziej niz cu-
krzyca czy nadci$nienie. Pacjentki szukajgce pomocy
w regionalnych oddziatach Stowarzyszenia czesto
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opowiadajg o tym, jak wycofaty sie z zycia zawodo-
wego czy towarzyskiego, jak rozpadty im sie zwigzki
lub rodziny. Jak zmagajg sie z wykluczeniem spotecz-
nym czy depresjg, ktéra w skrajnych przypadkach
moze nawet prowadzi¢ do préb samobgjczych.

- To sg bardzo dramatyczne historie - méwi Anna Sar-
bak. - Na przyktad ta, kiedy jedna z naszych rozméw-
czyn stracita prace, po tym jak ustyszata, Ze ,nigdy nie
byto jej przy biurku, koledzy ciggle musieli odbierac
za nig telefony a poza tym nietadnie pachniata”. Inna
Z kobiet sama zrezygnowata po serii zarzutow, Ze ,bez
przerwy blokuje jedyng toalete na pietrze". Znam histo-
rie pacjentek, ktdre zupetnie wycofaty sie z zZycia ro-
dzinnego i towarzyskiego, nie uczestniczyty w zadnych
uroczystosciach, nie wychodzity do kina, restauracji
czy nawet do galerii handlowych. Rozpadaty im sie
matzeristwa, bo w obawie przed nietrzymaniem moczu
unikaty wspotzycia. Te, ktdre odwazyty sie o tym opo-
wiedziec, i tak juz wykonaty pierwszy krok. Ale ile jest
jeszcze kobiet, ktdre niepotrzebnie cierpig w ukryciu
I w samotnosci?

W zespole pecherza nadreaktywnego lista lekéw refun-
dowanych nie zmienita sie od poczatku jej istnienia,
czyliod 2011 roku. Nadal wiec w pierwszej linii leczenia
chorzy maja dostep jedynie do dwdch substancji o tym
samym mechanizmie dziatania: solifenacyny i tolterody-
ny (na $wiecie jest ich 4-6), a w drugiej linii - dostepu
nie ma wcale, cho¢ mineto juz poéttora roku od drugiej,
ponownie pozytywnej, rekomendacji prezesa AOTMIT

dla mirabegronu, leku bedacego jedyng opcjq terapeu-
tyczng dla pacjentow w Il linii leczenia OAB. Polska jest
jedynym krajem w Europie, ktéry go nie refunduje.

- Robig to nie tylko kraje bogate, ale nawet takie o zbli-
zonym do polskiego poziomie PKB. Jak to jest mozli-
we, Ze u nich sie to optaca a u nas nie? W czym polski

SwiaTowy TYi
KONTYNENCI |

"

pacjent jest gorszy niz rumuriski czy butgarski? - pyta
Anna Sarbak.

Link do debaty:
https://tiny.pl/71r9r
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DEBATY WCW 2020

- ,E-ZLECENIE NA
WYROBY MEDYCZNE -
CZY TO DZIALA?

ta?" - takie pytanie postawito nasze Stowarzy-

szenie w trzecim dniu obchodéw Swiatowego
Tygodnia Kontynencji.
Na pytanie odpowiadali przedstawiciele czterech wio-
dacych firm produkujgcych srodki absorpcyjne marki:
TENA, Molicare, Seni | Abena oraz reprezentanci $ro-
dowiska pacjentow i lekarzy. Nasze Stowarzyszenie
reprezentowat Bogdan Olawski, prezes oddziatu mato-
polskiego ,UroConti" i przewodniczgcy Sekcji Prostaty.
Podczas debaty, po raz pierwszy w historii, przedsta-
wiciele czterech najwiekszych producentéw srodkdow
absorpcyjnych, debatowali publicznie wraz z lekarzem
i pacjentami o dostepie i refundacji produktdw, ktére
codziennie stuzg milionom Polakdw.
Bogustaw Olawski, wypowiadajgc sie w imieniu pa-
cjentéw, pochwalit zmiany w systemie wystawiania
zlecen na wyroby medyczne. Przedstawiciele firm
medycznych, podkreslajagc wysoki stopien zaufania
spotecznego, podkreslili, ze system e-potwierdzen
nie tylko dziata, ale daje rowniez pacjentom wiekszg
mozliwo$¢ wyboru najlepszego srodka chtonnego. Na
pewno system ten powinien byé uproszczony i dofi-
nansowany.

E—zlecenie na wyroby medyczne - czy to dzia-

Wynik quizu trzech pytan:

Czy moge otrzymacé zlecenie na refundowane $rodki
absorpcyjne bez wychodzenia z domu?

Tak (100 proc. gtoséw.)

Jak oceniasz zmiane systemu wystawiania, potwier-
dzania i realizacji zlecen na srodki absorpcyjne?

« Jest fatwiej (66,7 proc.)

« Nic sie nie zmienito (22,2 proc.)

« Jest trudniej (11,1 proc.)

Jak oceniasz dostepnosc srodkéw absorbeyjnych na
polskim rynku?

« Wysoka (77,8 proc.)

« Srednia (22,2 proc.)

Link do debaty: https:/tiny.pl/7|hmz
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DEBATY WCW 2020
- USPOKOJ SW0J
PECHERZ, CZYLI
PIERWSZY ROK
NEUROMODULACJI
W POLSCE"

szy rok neuromodulacji w Polsce" o terapii opo-
wiedzieli:

« dr n. med. Jacek Szymarnski, lekarz ginekolog z | Kli-
niki Potoznictwa i Ginekologii CMKP w Centrum Me-
dycznym ,Zelazna" w Warszawie,

« lek. med. Maciej Oszczudtowski, lekarz urolog z Od-
dziatu Klinicznego Urologii CMKP w Szpitalu Klinicz-
nym im. prof. W. Ortowskiego w Warszawie,

e Oraz pacjent, po zabiegu neuromodulacji nerwow
krzyzowych Janusz Borzyriski.

P odczas sesji ,Uspokdj swoj pecherz, czyli pierw-

,Uspokoj swoj pecherz, czyli pierwszy rok neuromo-
dulacji w Polsce" to debata, podczas ktdrej dowie-
dzieliSmy sie z pierwszej reki od ginekologa, urologa
i pacjenta z zaimplementowanym neuromodulatorem

o efektach nowej terapii w leczeniu zaawansowanych
schorzen pecherza. Debata spotkata sie z ogromnym
zainteresowaniem pacjentdw, o czym swiadczyty m.in.
liczne pytania zadawane w trakcie sesji przez inter-
nautow.

Wyniki quizu trzech pytan:

Czy uwazasz terapie z uzyciem neuromodulatora za
bezpieczng?

« Tak (66,7 proc.)

« Nie wiem (33, 3 proc.)

W jakim rodzaju NTM stosuje sie zazwyczaj neuromo-
dulacje?

« W pecherzu nadaktywnym (OAB) (66,7 proc.)

o W mieszanym NTM (33,3 proc.)

Czy uwazasz, ze w Polsce powinno by¢ wiecej osrod-
kow, w ktorych wykonywany jest zabieg neuromodu-
lacji?

« Tak (83,3 proc.)

« Nie wiem (16,7 proc.)

Internauci wskazali, zwtaszcza Ci, spoza Warszawy, na
potrzebe dostepu do wiekszej ilosci osrodkdw, w kté-

rych bedzie wykonywany zabieg neuromodulacji.

Link do debaty: https:/tiny.pl/7ihag
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DEBATY WCW 2020 -
JNKONTYNENCJA
UMEZCZYZN Z RAKIEM
PROSTATY"

ostatnim dniu obchodéw Swiatowego Ty-
Wgodnia Kontynencji poruszona byta kwestia

choréb prostaty w sesji pt. ,Inkontynencja
u mezczyzn z rakiem prostaty”.

Inkontynencja u mezczyzn z rakiem prostaty w Pol-
sce nadal jest tematem tabu, chociaz juz dzisiaj rak
gruczotu krokowego jest najczestszym nowotworem
wsréd mezczyzn w Polsce. O nowoczesnym podejsciu
do leczenia inkontynencji i zaburzen erekcji po usunie-
ciu nowotworu oraz o profilaktyce zdrowotnej u mez-
czyzn rozmawiali lekarz urolog dr Andrzej Przybyta,
wraz z fizjoterapeutkg Kinga Religa-Popiotek oraz
pacjentem po prostatektomii radykalnej, Stanistawem
Korszonem, z matopolskiego oddziatu ,UroConti".

SESJAS

INKONTYNENCJA
U MEZCZYZN
Z RAKIEM PROSTATY

ZADA) PYTANIE

WIECE.

Wyniki quizu trzech pytan:
Czy rak prostaty oznacza NTM:
« Tak (90 proc.)

« Nie (10 proc.)

Czy warto rozpocza¢ fizjoterapie urologiczng przed le-
czeniem raka prostaty?

« Tak (70 proc.)

« Nie (30 proc.)

Czy Twoj lekarz uprzedzit Cie o skutkach ubocznych
leczenia raka prostaty?

« Tak (40 proc.)

« Nie pamietam (30 proc.)

« Nie (30 proc.)

Prelegenci wielokrotnie podkreslali, jak wazne w reha-
bilitacji raka prostaty sg cierpliwo$é i zaangazowanie.
Pacjenci, ktérzy szybko trafig z problemem do urolo-
ga, a potem do fizjoterapeuty urologicznego, stosujac
zasady ,szytej na miare” fizjoterapii, majg szanse nie
tylko na krdtki okres rekowalescencji, ale i na szybki
powrdt do catkowitego zdrowia.

Link do debaty: https:/tiny.pl/7ihad
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tynencji (15-19 czerwca 2020), z uwagi na pan-

demie, odbyty sie po raz pierwszy w ich historii
wirtualnie. Jak w latach poprzednich organizatorem
Tygodnia w Polsce byto Stowarzyszenie ,UroConti".
tacznie powstato ponad 10 godzin nagran debat onli-
ne z ekspertami oraz pacjentami, ktdre juz teraz kaz-
dy moze odtworzy¢ na stronie www.wew?2020.pl.

T egoroczne obchody Swiatowego Tygodnia Kon-

Hastem przewodnim tegorocznych obchodéw byta
,Solidarno$¢ w pandemii”, nie tylko wynikajaca z na-
szych doswiadczen miedzyludzkich, ale réwniez mie-
dzynarodowych. Stad juz w pierwszej debacie zatytu-
towanej ,Przychodzi pacjent do lekarza" o solidarnosci
mowig miedzy innymi: Mary Lynne Van Poelgeest-Po-
mfret z Holandii oraz Francesco Diomede z Wtoch.
Obydwoje sg pacjentami zajmujgcymi sie tematykg in-
kontynencji nie tylko w swoich macierzystych krajach,
ale réwniez poprzez Swiatowa Federacje Inkontynen-
cji (www.wiip.org), ktéra jest organizatorem Tygodnia
w skali globalne;j.

Polska edycja Swiatowego Tygodnia Kontynencji zostata po-
dzielona na pieé, istotnych z perspektywy polskich pacjen-
tow, tematycznych debat:

,Przychodzi pacjent do lekarza", gdzie skoncentrowa-
no sie na roli podstawowej opieki zdrowotnej, a ktorg
przedstawia, w sposob barwny i niekonwencjonalny,
najbardziej rozpoznawalny lekarz rodzinny w Polsce -
dr Michat Sutkowski;
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,OAB - fakty i mity", czyli dwie godziny merytorycznej dyskusji
z ginekologiem i urologiem o tym jak mozemy dzisiaj leczyc¢ ze-
Spot pecherza nadreaktywnego. Z dr hab. n. med. Pawtem Mio-
tfg, lekarzem ginekologiem z Lublina i dr n. med. Mariuszem
Blewniewskim, lekarzem urologiem z todzi zostata przeanali-
zowana petna $ciezka leczenia we wszystkich liniach, rdwniez
pod katem jej aktualnej dostepnosci dla polskich pacjentdw;

,E-zlecenie na wyroby medyczne - czy to dziata?", podczas
ktdrej, po raz pierwszy w historii przedstawiciele czterech naj-
wiekszych producentéw srodkéw absorpeyjnych, debatowali
publicznie wraz z lekarzem i pacjentami o dostepie i refundacii
produktdw, ktdre codziennie stuzg milionom Polakdw;

,Uspokdj swoj pecherz, czyli pierwszy rok neuromodulagji
w Polsce’, gdzie dowiedzieliSmy sie z pierwszej reki od gine-
kologa, urologa i pacjenta z zaimplementowanym neuromo-
dulatorem o efektach nowej terapii w leczeniu zaawansowa-
nych schorzen pecherza. Debata spotkata sie z ogromnym
zainteresowaniem pacjentow, o czym $wiadczyty m.in. licz-
ne pytania zadawane w trakcie sesji przez internautow;

,Inkontynencja u mezczyzn z rakiem prostaty", ktéra w Pol-
sce nadal jest tematem tabu, chociaz juz dzisiaj rak gru-
czotu krokowego jest najczestszym nowotworem wsrdd
mezczyzn w Polsce. O nowoczesnym podejsciu do leczenia
inkontynencji i zaburzen erekcji po usunieciu nowotworu
oraz o profilaktyce zdrowotnej u mezczyzn rozmawiali lekarz
urolog dr Andrzej Przybyta, wraz z fizjoterapeutka Kingg Re-
ligg-Popiotek oraz pacjentem po prostatektomii radykalnej.
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SNEAK PEEK
WORLD CONTINENCE
WEEK 2020

15" to 21" June 2020

www.uroconti.pl

A preview of World Continence Week 2020
full of activities and content to brighten up your days

#WCW2020

- JestesSmy zaskoczeni az tak pozytywnym odbiorem
naszych debat. Wsrdd ogladajgcych byto nie tylko
wielu pacjentow, ale takze wielu przedstawicieli stuz-
by zdrowia. Otrzymalismy wiele gratulacji nie tylko od
samych pacjentéw ale tez od lekarzy i pielegniarek,
ktorzy chcieliby jeszcze bardziej pomdc osobom z in-
kontynencjg. To bardzo budujgcy obraz, szczegdinie
w dobie pandemii, podczas ktdrej tak bardzo liczy sie
solidarnosc. Po zakoniczeniu kazdej z debat, w biurze
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#SneakPeekWCW20

Stowarzyszenia telefon dzwonit do péZznych godzin
wieczornych - podsumowuje Anna Sarbak, prezes Za-
rzadu Gtéwnego Stowarzyszenia ,UroConti" i dodaje
- bardzo sie ciesze, Zze nasze debaty zostaty nagra-
ne | kazda zainteresowana osoba moze je odtworzy¢
u siebie w domu. To szczegdlnie wazne dla 0sob, ktére
szukajg pomocy, ale wstydza sie o nig zapytac. Wcho-
dzac na strone www.wew?020.pl znajdg odpowiedzi na
wiele nurtujgcych ich pytan.

BIULETYN INFORMACYJNY STOWARZYSZENIA 0SOB Z NTM ,UROCONT!"

#ContinenceMatters

Dla tych, ktdrzy chca spojrze¢ na problem inkontynencji
z perspektywy szerszej, miedzynarodowej, Stowarzyszenie
,JUroConti” zacheca do odwiedzenia oficjalne; strony Swia-
towego Tygodnia Kontynencji wiww.sneakpeekwew?0.0rq,
gdzie zostato opublikowanych wiele wartosciowych linkdw,
artykutéw, filmow oraz zdje¢, przygotowanych przez organi-
zacje pozarzadowe z cateqo Swiata. Materiaty sg w jezyku
angielskim, jednak do wiekszosci filméw mozna wiaczyc¢

polskie napisy (w opcjach YouTube).
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0 CODZIENNOSCI
PACJENTOW Z NTM

- ROZMOWA Z ANNA
SARBAK NA WCW 2020

rozmawiat z Anng Sarbak, prezes Stowarzyszenia Os6b
zNTM ,UroConti" o codziennosci pacjentdw z zespo-
tem pecherza nadreaktywnego. Ponizej fragmenty artykutu.

Redaktor portalu ,Co w Zdrowiu", podczas WCW2020,

Swiatowy Tydzieri Kontynencji byt okazjg do przyjrzenia sie
problemom, z jakimi borykajg sie pacjenci chorzy na zespét
pecherza nadreaktywnego. Ich skala jest ogromna — od pro-
blemdw z samoakceptacja po te w zyciu zawodowym.

W przypadku pecherza nadreaktywneqo zgtaszane dolegli-
wosci pozwalajg wyrdzni¢ dwie odmiany choroby: sucha
(ang. dry) i mokre (ang. wet). ,Mokremu" pecherzowi nadre-
aktywnemu (OAB wet), w przeciwierstwie do formy ,suchej"
(OAB dry), towarzyszy nietrzymanie moczu.

Czfonkowie Stowarzyszenia dzielg sie ze mng tymi problema-
mi, opowiadajg jak wyglada ich Zycie. Dodatkowo przy okazji
programu realizowanego przez Rzecznika Praw Pacjenta ‘Bli-
7ej Pacjenta” mam dyzury na infolinii, podczas ktdrych ludzie
dzielg sie ze mng opowiesciami ze swojego Zycia. Sg to czesto
ludzie wykluczeni z Zycia spofecznego, rodzinnego i zawodo-
wego — mowita prezes Sarbak.

Przytoczone historie dotyczg narastajacych problemdw cho-
rych z samoakceptacja, wykluczenia spotecznego i braku
odpowiedniej, szerokiej edukacji spoteczenistwa w zakresie
tego schorzenia. Pacjenci mdwig o ucigzliwosci polegajace)
np. na tym, ze wychodzac z domu majg przy sobie mape
z toaletami na terenie catego miasta, o problemach w pracy
zwigzanych z czestg nieobecnoscig przy biurkach czy rozpa-
dzie zwigzkdw spowodowanym choroba.

Stowarzyszenie ,UroConti” stara sie budowa¢ spotecz-
no$¢ 0sob dajgcych sobie nawzajem wsparcie w walce
z chorobg i réwnolegle prowadzi dziatania edukacyjne
podnoszace poziom wiedzy o zyciu z NTM. Cztonkami
I podopiecznymi stowarzyszenia ,UroConti” sg osoby, kto-
re nie sg w stanie na wtasng reke poradzi¢ sobie z konse-
kwencjami choroby. - Pacjenci czesto potrzebujg proste,
kolezZeriskiej rozmowy, kogos z kim mogliby podzieli¢ swoje
obawy, kogos, kto zrozumie ich pofozenie — mdwita pre-
zes Anna Sarbak. Zwrdcita takze uwage na fakt, ze dla
chorych na zesp6t pecherza nadreaktywnego dodatko-
wym problemem s3 koszty leczenia. Podkresla, ze czes¢
chorych nadal nie ma refundowanej terapii. | wyjasnia,
ze chodzi o dwukrotnie pozytywnie zaopiniowany przez
AQTMIT lek mirabegron, ktéry nadal nie znalazt sie na li-
Scie refundacyjnej pomimo apeli organizacji pacjenckich.
Kolejny problem to limit liczby refundowanych $rodkdéw
absorpcyjnych - wynosi obecnie 90 sztuk przy limicie
warto$ciowym dla pacjentéw onkologicznych 77 zt, a dla
pacjentow nieonkologicznych 90 zt.

- Wiadomo, Ze grupa pacjentdw urologicznych to w wiekszo-
sci ludzie starsi, podobnie jak nasi cztonkowie to seniorzy. Nie
wszystkich stac, zeby mogli sobie z wiasnych srodkow wyroby
chfonne zakupywac — komentowata prezes Sarbak za niskie
Jej zdaniem limity zaréwno jesli chodzi o miesieczne doptaty
z NFZ jak i liczbe wyrobdw.

Pefna tres¢ wywiadu wywiad na stronie:
https:/tiny.pl/71rch
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RAPORT

+PACJENT Z NTM

W SYSTEMIE OPIEKI
ZDROWOTNEJ 2020"

X

RAPORT

pacjent zntm

w systemie opieki zdrowotnej

2020

X

w systemie opieki zdrowotnej 2020, zaktualizowane

0 najnowsze dane. Jak co roku, waznym Zrodtem in-
formacji byty dane otrzymane z centrali Narodowego Fundu-
szu Zdrowia, W tym roku szczegdlne podziekowania nalezg
sie Departamentowi Analiz i Innowacji NFZ.
W ciggu ostatniego roku wydarzyto sie kilka przetomo-
wych wydarzen, ktdre majg albo wkrotce bedg miaty istotny
wptyw na sytuacje 0s6b z NTM w Polsce.
0d 1 kwietnia 2019 roku neuromodulacja jest swiadcze-
niem gwarantowanym, dostepnym w szpitalnych oddzia-
tach urologicznych i ginekologicznych. Pierwsze refundo-
wane zabiegi odbyty sie w maju 2019 roku. Réwnolegle
z pracami nad nowym wzorem zlecenia, ktory ostatecznie
liczy cztery strony, Minister Zdrowia podjat decyzje o wpro-
wadzeniu uproszczonego, dwustronicowego wzoru zlece-
nia na wyroby medyczne, wydawane w cyklu miesiecznym.
Dotyczy to réwniez srodkdw absorpcyjnych. Zmiana ta we-
sztaw zycie od 1 lipca 2020 roku.
Nietrzymanie moczu jest powszechng dolegliwoscig towa-
rzyszacg 0sobom niesamodzielnym i niepetnosprawnym.
Raport, juz po raz trzeci obejmuje zagadnienia zwigzane
z opiekq dtugoterminowa. Waznym Zrodtem nowych, usys-
tematyzowanych informacji byt wydany w listopadzie 2019
roku przez Koalicje ,Na pomoc niesamodzielnym” raport pt.
,Opieka dtugoterminowa w Polsce dzisiaj i jutro”.
Ostatni rok to takze ogfoszenie ogdlnoswiatowej pande-
mii COVID-19, ktéra w znaczny sposdb wptyneta na nasze
dotychczasowe zycie. Pierwszy przypadek zakazenia SAR-
S-CoV-2 w Polsce stwierdzono 4 marca 2020 roku u 66-let-

I | kazato sie dziewigte wydanie raportu ,Pacjent z NTM

niego mezczyzny, hospitalizowanego w szpitalu w Zielonej
Gorze. W okresie od 14 do 20 marca obowigzywat w Polsce
stan zagrozenia epidemicznego.

System opieki zdrowej w Polsce od wielu lat wskazuje
na szereg wad organizacyjnych, w tym funkcjonowania
systemu refundacyjnego, dotyczacego leczenia i utrzy-
mania higieny pacjentow z NTM. Przedstawione w ra-
porcie analizy, sktaniajg do nastepujgcych wnioskéw
i rekomendacji.

W zakresie edukacji:

1. W Polsce nadal zauwazalny jest problem braku komuni-
kacji na linii pacjent - lekarz (lekarz POZ, lekarz rodzinny,
lekarz ginekolog, lekarz urolog) oraz pacjent - pielegniar-
ka/potozna i co za tym idzie, wiedzy chorego na temat
profilaktyki i leczenia nietrzymania moczu.

2. Pierwszymi osobami, ktdre powinny zdiagnozowac i od-
powiednio pokierowaé pacjenta z NTM, sg pielegniarka,
potozna oraz lekarz podstawowe] opieki zdrowotnej. Od
ich aktywnosci, wiedzy oraz umiejetnosci komunikacyj-
nych czesto zalezg dalsze etapy terapii.

3. W zaleznosci od lekarza specjalisty, do ktdrego trafi pa-
cjent z NTM, wdrazane jest inne postepowanie terapeu-
tyczne. Brakuje holistycznego podejscia do problemu.

W zakresie higieny na kazdym etapie procesu leczenia:

1. W NTM, podobnie jak w innych zaburzeniach funkgji
ciata, bez codziennej higieny, wtasciwej pielegnacji oraz
odpowiedniego zabezpieczenia 0sdb chorych w $rodki
I produkty kompensujgce utracong sprawnos$¢, zaden
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system, a szczegdlnie obejmujacy opieke dtugotermino-
wa nie moze prawidtowo funkcjonowac.

. 3 marca 2018 roku zaczety obowigzywac¢ nowe limi-
ty iloSciowe na refundowane $rodki absorpcyjne, przy
Jjednoczesnym zachowaniu dotychczasowych limitéw
cenowych. Limity iloSciowe nie sg jednak adekwatne do
rzeczywistych potrzeb pacjentéw i nadal odbiegajg od
standardoéw obowigzujgcych w krajach Unii Europejskie].
Z kolel limity finansowe utrzymujg sie na bardzo niskim
poziomie i nie ulegty zmianie od 1999 roku. Pomimo
zwiekszenia ilosci przystugujgcych srodkéw chtonnych (3
szt. na dzien), przy zachowaniu dotychczasowych limitéw
finansowych, zdecydowana wiekszos¢ pacjentéw nie od-
czuta z tej zmiany zadnych korzysci. Dotyczy to zwtasz-
cza pacjentdw korzystajgcych z pieluchomajtek i majtek
chtonnych, ktérych cena znacznie przewyzsza limity
cenowe. Pacjenci, ktdrzy zaopatrujg sie w sprawdzone
i dobre jakosciowo produkty, doptacajg takg samg kwo-
te jak przed zmiang, a nawet wyzszg z powodu rosngcej
inflacji. Do tego obowigzujace kryteria chorobowe nadal
wykluczajg z refundacji duze grupy osdb, cierpigcych np.
na wysitkowe nietrzymanie moczu.

. Dwie specustawy, tzw. ustawa o wsparciu kobiet w cigzy
i rodzin ,Za zyciem" (obowigzujacg od 2016 roku) oraz
dot. 0s6b z orzeczong znaczng niepetnosprawnosciag
(obowigzuje od 1 lipca 2018 roku) przyniosty wymierne
korzysci ale dla stosunkowo niewielkich grup oséb za-
opatrujacyh sie w Srodki absorpcyjne. Nastgpito to przy
znacznym wzroscie wydatkdw. tgczne koszty realizacji
obydwu ustaw za 2019 rok wyniosty 57,7 min zt, co sta-
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nowito juz ponad 20% kwoty przeznaczonej na podstawo-
wa refundacje srodkéw absorpcyjnych. Przyktady dwach
w/w specustaw wskazujg na konieczno$¢ dokonania od-
rebnych analiz efektywnosci spoteczno-ekonomicznych
takich rozwigzan.

. W styczniu 2020 roku zaczat obowigzywaé nowy wzér

Zlecenia z e-potwierdzeniem. Dzieki interwencji $rodo-
wisk Swiadczeniobiorcow i $wiadczeniodawcdw oraz ela-
stycznemu podejsciu urzednikéw Narodowego Funduszu
Zdrowia do sztywnych zapiséw obowigzujacej ustawy,
zdotano unikngé chaosu, jaki mdgt mie¢ miejsce szcze-
gdlnie w pierwszym miesigcu 2020 roku. Jeszcze w grud-
niu 2019 roku postanowiono, ze obligatoryjna zmiana
wzoru zlecenia nastapi pozniej, tzn. od 1 kwietnia, dajac
w ten sposéb wykonawcom systemu informatycznego
czas na dopracowania rozwigzan.

W zakresie profilaktyki i leczenia:
1. Fizjoterapia w NTM odgrywa duzg role zaréwno w pro-

filaktyce, jak I w leczeniu tego schorzenia. Rownie
istotna jest jako forma rehabilitacji urologicznej przed
i po leczeniu chirurgicznym (np. po radykalnej prosta-
tektomii).

. Jako ,ztoty standard” w leczeniu OAB okresla sie farma-

koterapie realizowang za pomocg lekéw antycholinergicz-
nych. Niestety w Polsce, na liscie lekéw refundowanych
w terapii OAB nadal znajdujg sie jedynie dwie substancje
(solifenacyna i tolterodyna).

. 0d 1 wrzesnia 2015 roku w ramach nowego programu leko-

wego ,Leczenie neurogennej nadreaktywnosci wypieracza”
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(ICD-10:N31), po spetnieniu kryteriow kwalifikacji, pacjenci
moga skorzystac z terapii za pomocg toksyny botulinowej.

. 0d 1 kwietnia 2019 roku neuromodulacja krzyzowa jest

$wiadczeniem gwarantowanym dostepnym na wybra-
nych oddziatach urologicznych i ginekologicznych.

5. W Polsce jedng z nielicznych w petni refundowanych

metod leczenia wysitkowego NTM sq zabiegi operacyjne
z uzyciem tasm, ktére mozna wykonac niemal w kazde]
placéwce posiadajacej oddziat urologiczny, badz gine-
kologiczny. Jest to terapia szczegolnie popularna wsrod
kobiet.

W zakresie opieki diugoterminowe;:
1. Nadal brakuje rozwigzan systemowych, ktére wzmocnity-

by opieke dtugoterminowa, w tym opieke nad pacjentem
z NTM. System opieki dtugoterminowej w Polsce jest nie-
jednolity i niespojnie skonstruowany. Nadal brak ustawo-
wej definicji kto jest osobg niesamodzielng, kto jest osoba
wymagajgcg catodobowe] opieki | jakiego wsparcia ze
strony pafistwa wymaga. Nadal brak réwniez decyzji do-
tyczacej strategii wieloletniego finansowania opieki dtu-
goterminowe] obejmujgcej zardwno opieke medyczng jak
I socjalna.

. Nadal zbyt wiele niewiadomych jest w odniesieniu do

dwdch inicjatyw Prezydenta RP zgtoszonych w 2020 roku:
« powotanie ,Centréow Zdrowia 75+,
« utworzenie Funduszu Medycznego.

Raport mozna pobrac¢ pod linkiem: www.urocontl.pl/user-
files/file/Raporty/Raport_NTM_2020.pdf
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NFZ UPRASZCZA
ZASADY ROZLICZEN NA
WYROBY MEDYCZNE

poinformowat w mediach spotecznosciowych, ze Fun-

dusz upraszcza zasady rozliczen ze $wiadczeniodaw-
cami realizujgcymi zlecenia na wyroby medyczne. Apteka czy
sklep medyczny bedg rozliczaé sie tylko z tym oddziatem NFZ,
z ktérym majg podpisang umowe, nie ma znaczenia skad po-
chodzi pacjent. Bedzie to dla pacjentéw duzym utatwieniem
w dostepie do refundowanych wyrobéw medycznych, w tym
Srodkéw absorpeyjnych, z ktdrych korzystajg osoby z NTM.

Prezes Narodowego Funduszu Zdrowia Adam Niedzielski

Zmiane wprowadza Zarzadzenie Nr 100/2020/DS0Z z dnia
6 lipca 2020 roku zmieniajgce zarzadzenie w sprawie wa-
runkéw zawierania i realizacji uméw w rodzaju $wiadczen
zaopatrzenie w wyroby medyczne. W uzasadnieniu Zarza-
dzenia napisano m.in.: ,Wprowadzona postanowieniem ni-
nigjszeqo zarzadzenia zmiana umozliwia $wiadczeniodawcy
rozliczanie zrealizowanych $wiadczen z zakresu zaopatrzenia
w wyroby medyczne z oddziatem Funduszu, z ktdrym zawart

umowe. Ten sposdb rozliczania swiadczen dotyczy Swiad-
czen zrealizowanych od 1 lipca 2020 r. na podstawie zlecen
wystawionych wedtug wzoru okreslonego w rozporzadzeniu
Ministra Zdrowia z dnia 2 sierpnia 2019 r. w sprawie zlecenia
na zaopatrzenie w wyroby medyczne oraz zlecenia naprawy
wyrobu medycznego (Dz. U. poz.1555) oraz w rozporzadzeniu
Ministra Zdrowia z dnia 18 grudnia 2019 r. w sprawie uprosz-
Czonego wzoru zlecenia na zaopatrzenie w wyroby medyczne
przystugujgce comiesiecznie w przypadku kontynuacji zlece-
nia (Dz.U.z2020. poz. 28)".

Wprowadzone obok rozliczen uproszczenie wzoru zlecen
(dwie strony zamiast czterech) na zaopatrzenie w wyroby
medyczne przystugujgce comiesiecznie (m.in. pieluchomajtki,
majtki chtonne, pieluchy anatomiczne, wktadki urologiczne,
podktady, cewniki, worki stomijne) umozliwi ograniczenie biu-
rokracji i kosztow wszystkim interesariuszom tego obszaru
systemu publicznej ochrony zdrowia.
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NOWA LISTA LEKOW
REFUNDOWANYCH
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Zdrowia swoje uwagi do opublikowanego 7 sierpnia

2020 roku projektu obwieszczenia Ministra Zdrowia
w sprawie wykazu refundowanych lekéw, Srodkéw spo-
zywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz
wyrobow medycznych, ktory wejdzie w zycie 1 wrzesnia
2020,

Stowarzyszenie ,UroConti" przekazato do Ministerstwa

W pismie prezes naszego Stowarzyszenia Anna Sarbak,

napisata m.in.:

,Niestety nie odnotowalismy uwzglednienia postulatu,

o ktéry ubiegamy sie od kilku lat, mianowicie wprowadze-

nia Il linii leczenia farmakologicznego w zespole pecherza

nadreaktywnego (OAB - overactive bladder), pomimo iz:

« Rada Przejrzystosci (stanowisko nr 119/2018 z dnia 19
listopada 2018 1), a nastepnie Prezes AOTMIT (rekomen-
dacja nr 117/2018 z dnia 23 listopada 2018 r.) uznali za
zasadne objecie refundacja leku Betmiga w drugiej linii
leczenia zespotu pecherza nadreaktywnego, to w dal-
szym ciagu w obowigzujace;j liscie lekéw refundowanych
znajduja sie tylko dwie substancje lecznicze (tolterody-
na i solifenacyna) dedykowane pacjentom z zespotem
pecherza nadreaktywnego w | linii leczenia, a Polska
pozostaje ostatnim krajem w Unii Europejskiej, gdzie lek
Betmiga (mirabegron) nie jest refundowany;

« wprowadzenie do refundacji Il linii leczenia OAB bytoby
dopetnieniem procesu refundacji terapii w tym schorze-
niu, po tym jak wprowadzono w zesztym roku do grupy
$wiadczen gwarantowanych procedure neuromodulacji
krzyzowej dla pacjentdw cierpigcych na ciezkie postacie
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0AB, u ktérych leczenie farmakologiczne nie odniosto
pozadanych efektéw lub zostato przerwane z powodu
zbyt ucigzliwych skutkdw ubocznych, charakterystycz-
nych dla lekéw antycholinergicznych.
Z satysfakcja odnotowujemy pojawienie sie kolejnego leku
w | linii leczenia OAB zawierajacego substancje czynng so-
lifenacyne (Solinco, tabl. powl., 70 mg oraz Solinco, tabl.
powl., 5 mg).
Ze zdumieniem odnotowujemy natomiast brak w projekcie
obwieszczenia leku Vesicare, ktdry na liscie byt nieprzerwanie
od 2017 roku, cieszac sie wsrdd pacjentdw i lekarzy zdecydo-
wanie najwiekszym zaufaniem wsrdd produktéw leczniczych
zawierajgcych solifenacyne. Czy mamy to odczytywac jako
probe szukania kolejnych oszczednosci na naszej grupie pa-
cjentow, z ktorych duza czes$é pewnie zrezygnuje z refundacji
dla utrzymania terapii tym konkretnym lekiem? Prosze zauwa-
zy6, iz pomimo najwyzszej ceny dla pacjenta, przy zachowa-
niu tego samego poziomu refundacji NFZ co dla pozostatych
produktéw zawierajgcych solifenacyne, to wiasnie ten lek
cieszy sie caty czas zdecydowanie najwiekszym zaufaniem
wsrdd pacjentow. Jaki jest wiec prawdziwy powdd usuniecia
przez Pana Ministra tego leku z listy lekéw refundowanych?"

W dniu 24 sierpnia zostata opublikowana nowa lista lekow
refundowanych, ktéra zacznie obowigzywaé od 1 wrze-
$nia 2020 roku. W pozycji dotyczacej zespotu pecherza
nadreaktywnego brakuje zmian w stosunku do projektu
z 7 sierpnia br. Stowarzyszenie ,UroConti" bedzie doma-
gato sie od nowego kierownictwa Ministerstwa Zdrowia

szczegGtowych wyjasnien.
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jedno oSwiadczenie senatorskie senator Alicji
Chybickiej w sprawie wsparcia dla kobiet z chorobami
uktadu moczowo-ptciowego. Interpelacje ztozyli: Jaro-
staw Sachajko, Pawet Szramka, Radostaw Lubczyk.

ostatnich trzech miesigcach zostato ztozo-
nych tgcznie 6 interpelacji poselskich oraz

W interpelacji postowie/senatorowie zadawali Mini-

strowi Zdrowia nastepujgce pytania:

1. Kiedy lek mirabegron bedzie refundowany w Pol-
sce?

2. Czy lista refundowanych lekéw w zespole pecherza
nadreaktywnego w pierwszej linii leczenia ulegnie
rozszerzeniu?

Grupa postéw Klubu Parlamentarnego Koalicji Oby-
watelskiej: Tomasz Anisko, Zofia Czernow, Eugeniusz
Czykwin, Aleksandra Gajewska, Riad Haidar, Dariusz
Jonski, Ewa Kotodziej, Katarzyna Lubnauer, Killion Mu-
nyama, Franciszek Sterczewski, Michat Szczerba, To-
masz Zimoch skierowata do Ministra Zdrowia interpe-
lacje w sprawie objecia refundacjg leku mirabegronu
we wskazaniu Il linii farmakologicznego leczenia obja-
wow zespotu pecherza nadreaktywnego (OAB).

W interpelacji postowie poprosili Ministra Zdrowia

o odpowiedZ na ponizsze pytania:

1. Kiedy zostanie zakofczony proces majgcy na celu
objecie refundacjg leku Betmiga (mirabegron) we
wskazaniu: Il linii farmakologicznego leczenia ob-
jawow zespotu pecherza nadreaktywnego u doro-
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stych chorych, uprzednio leczonych lekami antymu-
skarynowymi?

2. Dlaczego pomimo wznowienia wniosku o podjecie
postepowania w sprawie refundacji leku Betminga
w Il linii leczenia OAB, pomimo zaproponowania
bardzo korzystnych warunkéw cenowych (znaczne
obnizenie cen leku przez producenta) nadal trwaja
negocjacje cenowe?

3. Kiedy zostang zakoriczone negocjacje cenowe leku
Betminga Komisji Ekonomicznej z firmg Astellas
Pharma sp.z0.0.?

4. Kiedy Komisja Ekonomiczna wyda uchwate w przed-
miotowe]j sprawie?

5. Dlaczego Ministerstwo Zdrowia pomimo korzystne-
go stanowiska Rady Przejrzystosci i pozytywnych
rekomendacji prezesa AOTMIT dotad nie zdecydo-
wato sie obja¢ refundacjg mirabegronu w ramach Il
linii leczenia OAB?

Postanka Joanna Jaskowiak (Klub Parlamentarny Ko-
alicja Obywatelska) skierowata do Ministra Zdrowia
interpelacje w sprawie refundacji leku mirabegronu
dla pacjentéw z zespotem pecherza nadreaktywnego
(OAB).
W interpelacji poprosita 0 odpowiedZ na dwa pytania:
1. Na jakim etapie jest rozpatrywanie wniosku o re-
fundacje leku Betmiga (mirabegron) we wskazaniu
[l linii farmakologicznego leczenia objawéw zespo-
tu pecherza nadreaktywnego u dorostych chorych,
uprzednio leczonych lekami antymuskarynowymi?
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2. Biorgc pod uwage spoteczne znaczenie NTM jakie  Zwrdcita sie do Ministra Zdrowia z proshg o udzielenie
inne leki i terapie, poza dwoma refundowanymi od  odpowiedzi na trzy pytania:
2011 r., Ministerstwo Zdrowia brato pod uwage do 1. Kiedy zostanie podjeta decyzja w sprawie objecia
refundacji w ostatnich latach? refundacja leku Betmiga?
2. Jakie bedg konkretne powody podjecia decyzji
Postanka Krystyna Skowrorska (Klub Parlamentarny W powyzszej sprawie?
Koalicja Obywatelska) skierowata do Ministra Zdrowia 3. Czy i kiedy zostanie uruchomiona Il linia farmako-

Maciej Mitkowski, Podsekretarz Stanu w Ministerstwie
Zdrowia odpowiedziat na pismo senator Alicji Chybic-
kiej w sprawie wsparcia dla kobiet z chorobami uktadu
moczowo-ptciowego, w tym w szczegulnosci refunda-
cji mirabegronu dla pacjentek z zespotem pecherza
nadreaktywnego (OAB).

interpelacje w sprawie poprawy sytuacji 0s6b zmaga- logicznego leczenia objawdw zespotu pecherza
jacych sie z chorobami uktadu moczowo-ptciowego. nadreaktywnego u dorostych chorych?
3(39)/2020 BIULETYN INFORMACYJNY STOWARZYSZENIA 0SOB Z NTM ,UROCONTI"
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LECZENIA OAB
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inisterstwo Zdrowia ustosunkowato sie m.in do
M interpelacji postéw Jarostawa Sachajko, Pawta

Szramka i Radostawa Lubczyka w liscie z dnia
14 lipca.
W liscie czytamy m.in.: ,0dnoszac sie do mozliwosci
objecia refundacjg leku Betmiga (mirabegron) nalezy
wskazaé, ze wniosek o objecie refundacja leku Betmi-
ga wptynat do Ministerstwa Zdrowia dnia 27 czerwca
2018 r. Wniosek dotyczyt objecia refundacjg w ramach
listy aptecznej we wskazaniu: Il linia farmakologicz-
nego leczenia objawow zespotu pecherza nadreak-
tywnego u dorostych chorych uprzednio leczonych
lekami antymuskarynowymi. Prezes Agencji wydat
w przedmiotowej sprawie Rekomendacje nr 117/2018
z dnia 23 listopada 2018 r., w ktérej rekomenduje ob-
jecie refundacja produktu Betmiga 2 (mirabegronum)
we wnioskowanym wskazaniu pod warunkiem znacz-
nego obnizenia ceny leku i pogtebienia mechanizmu
dzielenia ryzyka. W toku postepowania wniosek zo-
stat przekazany do negocjacji wnioskodawcy z Ko-
misjg Ekonomiczng. Po zakorczonych negocjacjach
Komisja Ekonomiczna wydata w sprawie negatywng
uchwate. Nastepnie postepowanie zostato zawieszone
na wniosek podmiotu odpowiedzialnego. W ostatnim
czasie wnioskodawca wnidst pismo z proshg o pod-
jecie postepowania, dlatego mogty zosta¢ podjete
dziatania majace na celu wydanie decyzji w sprawie.
Aktualnie uchwata Komisji Ekonomicznej oraz catos¢
dokumentacji zostaty przekazane do Ministra Zdrowia
celem podjecia pozytywnej badZ negatywnej decyzji
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w zakresie objecia refundacja leku Betmiga we wnio-
skowanym wskazaniu. 0dnoszac sie do mozliwosci
poszerzenia wykazu refundowanych lekdw o inne sub-
stancje czynne stosowane leczeniu pecherza nadreak-
tywnego, nalezy wskazac, ze w Ministerstwie Zdrowia
prowadzone jest postepowanie w sprawie objecia re-
fundacjg leku Nogturina (desmopresinum). Wniosek
dotyczy objecia refundacjg we wskazaniu: objawowe
leczenie nokturii spowodowanej idiopatycznym noc-
nym wielomoczem u dorostych. W przedmiotowej
sprawie Prezes Agencji wydat negatywng Rekomenda-
cje nr 113/2018 z dnia 15 listopada 2018 r. W uzasad-
nieniu wskazano na mozliwe korzysci ze stosowania
wnioskowanej technologii medycznej w redukeji liczby
mikcji nocnych. Zaznaczono jednak, iz najlepsze lecze-
nie objawowe réwniez prowadzi do znacznej redukcji
liczby nocnych mikcji. W zakresie bezpieczefstwa te-
rapia desmopresyng wigzata sie z wyzszg Szansg wy-
stagpienia hiponatremii, ktéra w ocenianym przypadku
jest zdarzeniem niepozgdanym szczegélnego zainte-
resowania. Ponadto przeprowadzona przez wniosko-
dawce analiza kliniczna charakteryzowata sie licznymi
ograniczeniami. Réwniez analiza ekonomiczna posia-
da wiele ograniczen m.in. przyjecie w analizie wieksze-
go ryzyko zgonu u pacjentéw ogétem z co najmniej 3
epizodami nokturii, przy czym wyniki badania wskazu-
Ja, ze ryzyko to jest istotnie statystycznie wyzsze je-
dynie w grupie mezczyzn. Ponadto w ramach analizy
nie uwzgledniono obnizenia jako$ci zycia zwigzanej
z wystgpieniem hiponatremii u pacjentow stosujgcych
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desmopresyne. Dodatkowo w ramach analizy wnio-
skodawca uwzglednit zalezno$¢ miedzy liczbg mikcji
w nocy a ryzykiem upadku oraz urazu z nim zwigza-
nego. Gtdwnym ograniczeniem powyzszej zaleznosci
jest fakt, iz nie zostata ona w badaniach leku Nogturi-
na, stad brak jest bezposrednich dowoddéw na wptyw
desmopresyny na zmniejszenie liczby upadkéw i ura-
z6w. Natomiast istotnym ograniczeniem oszacowan
wptywu na budzet ptatnika jest liczebno$¢ populacji
docelowej, ktéra jest trudna do okreslenia ze wzgledu
na brak jednoznacznych kryteriow rozpoznania idiopa-
tycznej poliurii nocnej. Wniosek zostat skierowany do
negocjacji cenowych Wnioskodawcy z Komisjg Ekono-
miczng. Aktualnie postepowanie jest zawieszone na
wniosek podmiotu odpowiedzialnego. Nalezy zazna-
czy¢, iz w czasie zawieszenia postepowania admini-
stracyjnego Organ nie podejmuje zadnych czynnosci
zwigzanych z przedmiotowym postepowaniem. Odno-
szac sie do zagadnienia mozliwosci wprowadzenia na
liste lekéw refundowanych lekéw zawierajacych feso-
terodyne, darifenacyne, oksybutynine oraz trospilum
stosowanych w leczeniu pecherza nadreakatywnego,
informuje, ze Minister Zdrowia uruchomi procedure
majacq na celu objecie refundacjg i ustalenie urzedo-
wej ceny zbytu po wptynieciu kompletnych wnioskow
przez podmioty odpowiedzialne. W kwestii ww. lekdéw
stosowanych w leczeniu pecherza nadreaktywnego,
nalezy wskazac, iz do Ministra Zdrowia nie wptynat
dotychczas odpowiedni wniosek o objecie refundacja
| ustalenie urzedowej ceny zbytu."
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OPINIA ,UROCONTI"
0 FUNDUSZU
MEDYCZNYM

ttomieja tukasza Chmielowca, Rzecznika Praw Pa-
cjenta, list opiniujgcy projekt ustawy o Funduszu
Medycznym.

Stowarzyszenie ,UroConti" skierowato do pana Bar-

W tresci listu czytamy:

,W imieniu Stowarzyszenia 0séb z NTM ,UroConti",
organizacji czynnie dziatajgcej na rzecz poprawy sy-
tuacji 0séb z chorobami uktadu moczowo-ptcioweqo,
chcielibysmy przekaza¢ nasze stanowisko nt. projek-
tu ustawy o Funduszu Medycznym. Projekt ustawy
o Funduszu Medycznym budzi nasze zaniepokojenie.
Poniewaz ustawa, poza 0gélnymi zapisami zwigzany-
mi z potencjalnymi dodatkowymi srodkami na ochrone
zdrowia, modernizacje szpitali czy profilaktyke, obejmu-
je réwniez szereg zapisow, ktére mogg wigzac sie ze
znacznym ograniczeniem dostepu do leczenia. Dlatego
chcielibysmy podzieli¢ sie z Panem naszymi obawami
szczegolnie w zakresie nowych przepiséw dotyczacych
refundacji innowacyjnych lekéw i zwrdci¢ uwage na kry-
tyczne elementy tej czesci projektu ustawy. Trudno jest
nam zaakceptowac rozwigzanie przeniesienia de facto
odpowiedzialnosci za refundacje nowych lekéw z Mini-
stra Zdrowia na Komisje Ekonomiczng. Z naszych wie-
loletnich doswiadczen wynika, ze Komisja Ekonomiczna

wydaje zwykle negatywne uchwaty w sprawie refun-
dacji nowych lekéw, a jej protokoty sg utajniane przed
pacjentami. Stowarzyszenie ,UroConti” w sprawach
najbardziej dla nas istotnych wystepowato w przeszto-
$ci 0 odtajnienie protokotdw i nigdy nie uzyskato na to
zgody. Co wiecej, w pismie, ktdre otrzymalismy w dniu
10 lipca br. od Zwigzku Pracodawcdéw Innowacyjnych
Firm Farmaceutycznych INFARMA wynika jednoznacz-
nie, ze nasze do$wiadczenia w zakresie choréb uktadu
moczowo-ptciowego sg wrecz szokujgco zbiezne z po-
zostatymi obszarami chorobowymi. Wedtug tej orga-
nizacji, w latach 2016-2019 az 91% wszystkich decyzji
jakie otrzymali cztonkowie INFARMY miato charakter
negatywny. W samym 2019 roku odsetek decyzji nega-
tywnych wzrést do 100%!"! Gdyby nie dalsze negocjacje
wiceministra zdrowia odpowiedzialnego za polityke
refundacyjng juz dzisiaj nie mieliby$my w refundacji
wielu kluczowych dla zycia i zdrowia pacjentéw lekéw.
Reasumujac, nasza zgoda na takie zmiany oznaczata-
by w rzeczywistosci zablokowanie refundacji nowych
lekéw w Polsce na wiele lat. Dlatego stanowczo sie
przeciwstawiamy takim zmianom, jak réwniez prébom
ich wprowadzania poza ustawg refundacyjng. To bar-
dzo niedobra praktyka, ktdéra niszczy porzadek prawny
i wprowadza chaos.”
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PIELEGNIARKA P0OZ
W RAMACH PORADY
WYSTAWI ZLECENIE NA
SRODKI CHLONNE
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porade pielegniarki POZ i porade potoznej POZ.

Pielegniarka POZ w ramach porady bedzie mogta
m.in. wystawic¢ zlecenie lub recepte na wybrane wyroby
medyczne, np. $rodki chtonne.

Od 1 sierpnia weszty w 2ycie przepisy wprowadzajgce

Jak informuje Naczelna Rada Pielegniarek i Potoznych
nowe regulacje wprowadza rozporzadzenie Ministra
Zdrowia z dnia 8 lipca 2020 r. zmieniajgce rozporzadzenie
w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu
podstawowej opieki zdrowotnej. Celem regulacji jest
usprawnienie funkcjonowania systemu opieki zdrowotnej
I utatwienie $wiadczeniobiorcom, w tym osobom starszym,
niepetnosprawnym, dostepu do $wiadczen opieki zdrowotnej
przez wyodrebnienie porady pielegniarki podstawowe;j
opieki zdrowotnej oraz porady pofoznej podstawowej opieki
zdrowotnej wraz z dookresleniem warunkéw ich realizacji.

Pielegniarka w ramach porady POZ, w zaleznosci od
posiadanych uprawnient zawodowych, bedzie mogta m.in.
prowadzi¢ profilaktyke chordb i promocje zdrowia, dobra¢
sposoby leczenia rany w ramach $wiadczen leczniczych
udzielanych przez pielegniarke samodzielnie bez zlecenia
lekarskiego, przepisac leki zawierajgce okreslone substancje
czynne, w tym wystawianie na nie recepty, z wytgczeniem
lekdw zawierajacych substancje bardzo silnie dziatajace,
$rodki odurzajace i substancje psychotropowe, wystawicé
recepty na leki zlecone przez lekarza w ramach kontynuacji,
wystawi¢ zlecenie lub recepty na wybrane wyroby
medyczne (np. Srodki chtonne), wystawié skierowanie na
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wykonanie okreslonych badan diagnostycznych w tym
medycznej diagnostyki laboratoryjnej, z wyjatkiem badan
wymagajacych metod diagnostycznych i leczniczych
stwarzajacych podwyzszone ryzyko dla pacjenta.

Z kolei potozna w ramach porady POZ bedzie
mogta m.in.udzieli¢ porad kobietom z chorobami
ginekologicznymi i onkologii ginekologicznej, pomdc
w doborze sposobu leczenia ran, przepisac¢ leki na
recepte zawierajgce okreslone substancje czynne,
wystawic¢ recepty na leki zlecone przez lekarza
w ramach kontynuacji, wystawi¢ zlecenie na wybrane
wyroby medyczne, wystawié skierowanie na wykonanie
okreslonych badan diagnostycznych, wykona¢ oraz

zinterpretowaé badania KTG u kobiety ciezarne;.
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i W czerwcu i w lipcu dyzur na infolinii Biura
n Rzecznika Praw Pacjenta ,tgczy nas pacjent’,

DYZUR "UROCONTI pon.owni‘e naIeZaff do ‘,,L‘J‘roConti”.l
NAINFOLINIRPP 5552, 5 e, e o

Anna Sarbak informowata czym jest nietrzymanie
moczu, jakie sg metody diagnostyki i leczenia oraz
udzielata wsparcia osobom z problemem nietrzymania
moczu i ich rodzinom. Udzielane podczas dyzuru
wsparcie ma na celu zmiane postrzegania problemu
NTM zaréwno przez osoby chore, jak i ich najblizszych.
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Stowarzyszenie 0sob z NTM ,UroConti” powstato w kwietniu 2007 roku. Od poczatku istnienia
organizacja aktywnie dziata na rzecz poprawy jakosci zycia oséb z problemem nietrzymania
moczu. Stowarzyszenie niesie pomoc i wsparcie osobom z NTM oraz ich rodzinom.

Jednym z celéw Stowarzyszenia jest popularyzacja wiedzy na temat problemu, jakim jest nietrzy-
manie moczu. W zwigzku z tym, w ramach swojej dziatalnosci, Stowarzyszenie ,UroConti" organi-
zuje cykliczne spotkania edukacyjne z udziatem lekarzy specjalistéw, fizjoterapeutdw, pielegnia-
rek. Za posrednictwem Stowarzyszenia pacjenci z NTM majg rowniez mozliwosé uczestniczenia
w zajeciach gimnastycznych stuzgcych wzmocnieniu miesni dna miednicy, ktére organizowane sg
w kazdym z oddziatéw Stowarzyszenia.

Ponadto organizacja podejmuje aktywng walke o prawa pacjentdw z nietrzymaniem moczuy,
0 poprawe ich trudnej sytuacji. Stowarzyszenie walczy m.in. 0 zmiane zapiséw rozporzadzenia
Ministra Zdrowia dotyczacego zaopatrzenia w wyroby medyczne oraz o dostep do leczenia
nietrzymania moczu, doréwnujacy standardom europejskim.
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