WYSIEKOWE NTM

Dziatalnos¢ UROSTO w Warszawie

azowiecki Oddziat UROSTO zo-
M stal zatozony w listopadzie 2003

roku, z siedziba w Klinice Urolo-
gii Szpitala Klinicznego Dzieciatka Jezus
przy ulicy Lindley’a 4 w Warszawie. Po-
czatek dziatalnosci zainaugurowal wyktad
prof. Andrzeja Borkowskiego, Kierownika
Kliniki Urologicznej i zarazem Konsultanta
Medycznego stowarzyszenia. Obecnie, po
pierwszych spotkaniach organizacyjnych,
Stowarzyszenie moze skupi¢ swoje wysitki
na dotarciu do jak najszerszej liczby osob
z problemem NTM w wojewodztwie mazo-
wieckim.

Stowarzyszenie przyjeto dwa sposoby in-
formowania o swojej dziatalnoci: poprzez
rozpowszechnianie materiatow informacyj-
nych (plakaty i ulotki) oraz poprzez publi-
kowane w prasie zaproszenia na organizo-
wane przez siebie spotkania i wykfady.
Dystrybucja materiatow informacyjnych,
w ramach oszczednosci, zajeli si¢ sami
cztonkowie Stowarzyszenia roznoszac je po
przychodniach, szpitalach i aptekach. Z pu-
blikacja prasowa zaproszen na spotkania
jest niestety gorze;.

Dziennikarze niechetnie zamieszczaja za-
proszenia na wykfady i zajecia organizowa-
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ne przez Urosto. Temat poruszajacy pro-
blem nietrzymania moczu uwazany jest za
nieatrakcyjny. Czgsto przegrywa z platng
reklamg. Najprawdopodobniej to efekt bra-
ku wiedzy o skali zjawiska. Dziennikarze
czgsto nawet nie podejrzewaja jak wielu
osob ta dolegliwos¢ dotyczy i jak rujnujacy
ma wplyw na ich zycie. Tymczasem lu-
dziom z NTM brakuje podstawowych infor-
macji, a niska §wiadomos$¢ problemu w spo-
feczenstwie i wstydliwe traktowanie tematu
wzmaga tylko poczucie bezradnosci i osa-
motnienia w zmaganiu si¢ z ta dolegliwo-
$cig. Dlatego szczegolnie przykre jest, kie-
dy wylacznie z powodu braku informacji
wiele 0s0b nie moze skorzysta¢ z bezptat-
nych wyktadow. Jakie zainteresowanie wy-
wotuje temat NTM wida¢ po kazdej audycji
radiowej czy informacji w prasie. Olbrzy-
mia ilo$¢ telefonow z prosba o rade, pytania
0 stowarzyszenie, zapisywanie si¢ na wy-
ktady - to pewny wynik kazdej upublicznio-
nej informacji na temat NTM. A przeciez
wiadomo, ze to tylko niewielki procent
o0sob z NTM, ze nie kazdy ma jeszcze od-
wage zadzwonic.

Jakie sg oczekiwania ludzi zwiazane
z dziatalno$cia Stowarzyszenia Urosto?

Matgorzata Georgiew

Przede wszystkim mozliwos¢ tatwiejszego
dostepu do informacji o samej dolegliwosci.
Chcg zrozumie¢ jaka jest przyczyna wyste-
powania NTM, jakie sag metody leczenia
i profilaktyki. Opinia wszystkich jest zgod-
na, ze brakuje informacji na ten temat i naj-
chetniej otrzymaliby ja w formie wyktadu,
prowadzonego przez lekarza. Ta potrzeba
konsultacji z lekarzem specjalista, spowo-
dowana jest przede wszystkim bardzo diu-
gim okresem oczekiwania na wizyte,
w Warszawie nawet do pot roku.

Wiele osob oczekuje rowniez innych
dziatan pomocnych w radzeniu sobie z do-
legliwoscia, np. organizacji ¢wiczen gimna-
stycznych zalecanych przy NTM, informa-
cji na temat $rodkow wchianiajacych do-
stepnych na rynku, ale takze zwyktej wy-
miany doswiadczen i mozliwosci porozma-
wiania z druga osoba.

Spotkania Urosto

Na poczatku maja odbyly si¢ pierwsze
zajecia gimnastyczne dla osob z wysitko-
wym i mieszanym typem nietrzymania mo-
czu - “Moja gimnastyka”. Cwiczenia pro-
wadzone sa przez doswiadczonych instruk-
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torow w nowoczesnej sali jednego z war-
szawskich fitness klubow. Celem takich
spotkan jest, aby zapoznac si¢ z ¢wiczenia-
mi zalecanymi w przypadku nietrzymania
moczu i nauczy¢ si¢ wykonywac je prawi-
dfowo. Na zakonczenie, dla kazdego
uczestnika przygotowany jest zestaw Cwi-
czen na kartkach, aby mogt samodzielnie
¢wiczy¢ w domu. Gimnastyka w wysitko-
wym NTM jest bardzo wazna, poniewaz
w wielu wypadkach odpowiednie ¢wiczenia
moga pomdc w powrocie do normalnego
zycia. Wymaga to tylko systematycznosci
i dokfadnosci. “Moja gimnastyka” jest dla
wszystkich uczestnikow bezplatna dzigki
wsparciu finansowemu firm, ktore funkcjo-
nuja ze swoimi produktami na rynku NTM.

Zajecia gimnastyczne spodobaly sig¢ tak
bardzo, ze wiele osob w miarg wolnych
miejsc zapisato si¢ juz na nastepny termin
1 chetnie chodzitoby na takie zajgcia co ty-
dzien. Rozwiazaniem idealnym bytoby, aby
grupy byly state i ¢wiczyly kilka razy
W miesigcu, poniewaz w rzeczywistosci
¢wiczenia NTM sa dos¢ trudne. Poruszaja
one mig$nie potozone gleboko, ktore trudno
jest wyczu¢. Dlatego czasami dopiero po
dwoch - trzech zajeciach ¢wiczacy czuja, ze
te mig$nie pracujg. Zajecia gimnastyczne to
takze budowanie wigzi w grupie. Dla wielu
0s0b to moze przetamanie samotnosci
w walce z ta dolegliwo$cia. Takie niefor-
malne spotkanie, gdzie kazdy w podkoszul-
ce z zapatem ¢wiczy, daje poczucie przyna-
leznosci do grupy, pomaga przefamac nie-
$miatos¢. Wspolne ¢wiczenia to terapia dla
duszy, bo mozna co$ zrobi¢ dla siebie,
w grupie, gdzie nie trzeba robi¢ wstydliwej
tajemnicy ze swojej dolegliwosci 1 kazdy
traktuje to normalnie.

Niestety, ze wzgledu na brak funduszy na
razie nie ma mozliwosci organizowania za-
je¢ z wigksza czestotliwo$cig. Zaangazowa-
nie finansowe instytucji rzadowych i samo-
rzadowych w tego typu dziatalno$¢ dziwnie
omija Stowarzyszenie UROSTO. Po sze-
$ciu latach dziatalnosci Stowarzyszenie
UROSTO w Bydgoszczy, dopiero w tym
roku otrzymato ono od jednej tylko instytu-
cji lokalnej wsparcie finansowe w wysoko-
$ci 500 zt na caly rok. Okazuje sig, ze nie
skala problemu, ale przede wszystkim zna-
jomosci decyduja, gdzie idg powazne sumy
pochodzace z naszych podatkow.

Rownie interesujacy okazat si¢ wykfad
dr. Leszka Marka Krzesniaka o zastosowa-
niu ziét w profilaktyce i leczeniu nietrzy-
mania moczu. Stuchacze otrzymali wiele
cennych wskazowek na temat dziafania
ziot, ale takze kompleksowe ujecie proce-
sOw zachodzacych w organizmie warunku-
jacych wystepowanie NTM. Ogromna zale-
ta wykladu byta jego bardzo przystepna for-
ma i wiele praktycznych rad pokazujacych
jak duzo mozliwosci znajduje si¢ w zasiggu

reki. Wyklad dr. Krzesniaka byt doskona-
tym przypomnieniem, ze pomimo ogrom-
nego rozwoju medycyny i stosowania coraz
nowoczesniejszych metod leczenia, nie na-
lezy zapomina¢ o $rodkach naturalnych, do-
stepnych dla kazdego i czgsto rownie sku-
tecznych.

Urosto w Koalicji
na Rzecz Pacjenta

Stowarzyszenie UROSTO uczestniczy
rowniez w dziataniach skierowanych do
szerszej grupy spoteczenstwa. W kwietniu
tego roku zawiazala si¢ Koalicja na Rzecz
Pacjentéw zrzeszajaca rozne organizacje pa-
cjenckie (o Koalicji na Rzecz Pacjentow pi-
salisSmy w poprzednim numerze). W maju
odbylo si¢ drugie spotkanie Koalicji poswie-
cone podsumowaniu zgtoszonych przez ko-
alicjantow wnioskoéw oraz dyskusji o projek-
cie ustawy o $wiadczeniach opieki zdrowot-
nej finansowanych ze $rodkow publicznych.

Biorac pod uwagg jakie sa realia, postula-
ty Koalicji dotycza przede wszystkim dzie-
dzin, w ktorych wprowadzone zmiany nie
pociagaja za soba kosztow, ale moga przy-
nie$¢ oszczednosci, a przede wszystkim
lepsza obstuge pacjenta. Mowa tu np. o ra-
cjonalizacji polityki lekowej, przejrzystosci
kolejek oczekujacych na $wiadczenia me-
dyczne, konsolidacji zakupow lekow i ma-
teriatow medycznych w lecznictwie za-
mknigtym, zwi@kszeniu roli lekarza rodzin-
nego. Bardzo waznym postulatem jest row-
niez propozycja powolania Rzecznikow
praw pacjenta. Finansowani przez wojewo-
de, a nie jak obecnie przez Ministerstwo
Zdrowia, dziataliby w imieniu i na rzecz pa-
cjentow, wiacznie z reprezentowaniem ich
w sadzie, dochodzeniem praw i ewentual-
nych roszczen.

W okresie, gdy w Sejmie trwata dyskusja
o ksztalcie ustawy o §wiadczeniach opieki
zdrowotnej, Program Prospoteczny “NTM -
Normalnie Zy¢” w porozumieniu z URO-
STO, przygotowat swoje uwagi, ktore przez
Koalicje zostaly zgloszone do sejmowej
Komisji Zdrowia.

Zgodnie z uwagami Programu, ustawa
powinna gwarantowac:

* otwarty system zaopatrzenia w przedmioty
ortopedyczne i srodki pomocnicze, oparty
na prawie pacjenta do swobodnego wybo-
ru przedmiotu ortopedycznego i Srodka
pomocniczego,

* petng dostepnos¢ do istniejacych na rynku
przedmiotow ortopedycznych i $rodkow
pomocniczych,

e sprawne zaopatrzenie ubezpieczonych
w przedmioty ortopedyczne i $rodki po-
mocnicze przy jednoczesnym zapewnieniu
kontroli nad wydatkowanymi sktadkami
na ubezpieczenia zdrowotne.
Zaangazowanie Stowarzyszenia URO-

STO i Programu Prospotecznego “NTM -

Normalnie Zy¢” w dziatania Koalicji wyni-

ka z przekonania, ze tylko wotajac jednym

silnym glosem mozna co$ osiagna¢, mozna
by¢ ustyszanym. Sytuacja wielu grup pa-
cjentéw jest naprawde trudna i tylko wspdl-
ne dzialania moga zblizy¢ do celu. Wyniki
przeprowadzonych przez Program NTM ba-
dan ankietowych, wykonanych na grupie

328 Domoéw Opieki Spotecznej, mowig sa-

me za siebie:

* 95 % badanych uwaza, ze powinni mie¢
dostep do refundowanych pieluch,

* 53 % ankietowanych uwaza, ze limit 3-4
pieluch dziennie zapewni im utrzymanie
higieny osobistej,

* 77 % ankietowanych uwaza, ze refundacja
panstwa w wysokosci 70% jest niewystar-
czajaca.

Obecna refundacja higienicznych $rod-
kéw wehfaniajacych okresla limit na pozio-
mie 60 sztuk miesigcznie i jest to najnizszy
limit obowiazujacy w krajach juz poszerzo-
nej Unii Europejskiej.

Informacje o Mazowieckim Oddziale
Stowarzyszenia UROSTO mozna otrzymac
pod numerem telefonu: 22 - 877 87 47.
W biurze Stowarzyszenia, ktdre miesci
si¢ przy ul. Ciotka 10 w Warszawie, moz-
na zapoznaé si¢ ze statutem UROSTO
i otrzyma¢ deklaracj¢ cztonkowska do
wypelnienia.
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W kwietniu br. w Katowicach odbyta si¢ konferencja pt. ,,Fizjoterapia i niefarmakolo-
giczne leczenie objawow choroby Parkinsona“ zorganizowana przez Slaskie Stowarzy-

szenie Osob Dotknigtych Choroba Parkinsona. Celem spotkania byta dyskusja na temat
sytuacji chorych na Parkinsona w wojewodztwie $laskim, proponowanych zmianach,
wskazaniu roli lekarza. W drugiej czesci spotkania zostaty pokazane ¢wiczenia oraz me-
tody stosowane w fizjoterapii choroby Parkinsona. Gos¢mi spotkania byli m.in. prof.
Grzegorz Opala, Jerzy Kurkowski - Dyrektor Szpitala i Lechostaw Jarzebski - Wojewo-
da Slaski.
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