NTM PROBLEM SPOLECZNY

Stowarzyszenie ,,UroConti”
Miedzy pacjentem a decydentem

wstaje coraz wiecej organizadji dziataja-

cych w sektorze ochrony zdrowia (1 wrze-
snia 2009 roku w rejestrze REGON zarejestro-
wanych bylo 64,5 tysigca stowarzyszen i 10,1
tysigca fundagji, w tym 8% dziatajacych w sfe-
rze ochrony zdrowia). Znaczna cze$¢ organiza-
Gji reprezentuje chorych i niepetnosprawnych.
Bardzo cesto petnig one role posrednikéw po-
miedzy pacjentem a przedstawicielami instytu-
qji panstwowych - resortu zdrowia, NFZ oraz in-
nych sekgji zajmujacych sie ochrong zdrowia.
Dzieki tego typu organizacjom osoby chore i nie-
petnosprawne majg wieksze szanse aby zwrdcic
uwage na swoje problemy. Aktywizacja organi-
zaqji pozarzadowych reprezentujgcych padjen-
tow sprawia, ze wiele kwestii, ktore dotad byly
marginalizowane, zostato dostrzezonych przez
spoteczenstwo oraz decydentéw. Dobrym przy-
ktadem takiej praktyki jest dziafalnos¢ Stowarzy-
szenia Oso6b z NTM ,UroConti”, ktére zrzesza
osoby z problemem nietrzymania moczu. Dzieki
inicjatywom ,UroConti” dolegliwo$¢ nietrzyma-
nia moczu powoli przestaje by¢ tematem tabu,
coraz zesciej méwi sie 0 wadze problemu NTM
nawet w resorcie zdrowia.
Stowarzyszenie ,UroConti” dzieki swojej de-
terminadji, zaangazowaniu oraz konsekwendiji
dziafania staje sie coraz silniejsza oraz powaz-
niejszg organizacjg. W ciggu minionego roku
Stowarzyszenie aktywnie postulowato o zmiane
przepisow dotyczacych osob niepetnosprawnych
i przewlekle chorych, w szczegélnosci w zakresie
zaopatrzenia w $rodki pomocnicze refundowane
przez panstwo. Ponadto organizacja brata czyn-
ny udziat w walce o refundadje lekéw na zespét
pecherza nadreaktywngo (OAB).
Bardzo wazna role w ramach dziafan organizadji
odegraty kontakty z przedstawicielami resortu
zdrowia. Cieszymy sie, ze nasze zaangazo-
wanie | dgZenie do celu zostalo zauwazane
- méwi Maria Zdeb - Prezes ,UroConti”. Udafo
nam sie spotkac z przedstawicielami Mini-
sterstwa Zdrowia i otwarcie porozmawiac
o sytuagji milindw osob z problem nietrzyma-
nia moczu, w imieniu ktdrych wystepujemy
- dodaje. Poza spotkaniami z przedstawicielami
resortu zdrowia organizacja w ciggu ubiegtego

Statystyki wskazujg, ze z roku na rok po-

roku, przygotowata i zlozyta w Ministerstwie
Zdrowia wnioski wnoszace 0 zmiane przepisow
z zakresu zaopatrzenia w srodki pomocnicze dla
0s6b z problem nietrzymania moczu. Kluczowym
postulatem Stowarzyszenia jest wprowadzenie
jednolitego kryterium medycznego (nietrzymanie
moczu) uprawniajgcego do refundadji srodkdw
absorpcyjnych (pieluchomaijtki, pieluchy anato-
miczne, podklady, wkiady anatomiczne). W tej
sprawie Stowarzyszeniu opracowato réwniez
wspdlne stanowisko z Konsultantem Krajowym
w dziedzinie pielegniarstwa i opieki przewlekle
chorych - p. Elzbietg Szwatkiewicz, w ktérym
zaproponowano Ministerstwu konkretne roz-
wigzania dotyczace zmiany przepisow.
Pozostate wnioski zfozone przez organizacje do-
tyazyly poszerzenia listy lekarzy uprawnionych
do wystawiania zlecer na zaopatrzenie w $rodki
absorpcyjne o lekarzy: ginekologa i geriatre oraz
zwiekszenia limitow ilosciowych refundowanych
$rodkéw wehtaniajgcych do 120 szt. miesiecznie.
Dla zwrécenia wiekszej uwagi na trudng sytuacje
0s6b z problemem nietrzymania moczu, organi-
zacja zdecydowata sie na odwazny krok i rozesfa-
ta do przedstawicieli Ministerstwa Zdrowia, Naro-
dowego Funduszu Zdrowia, cztonkéw Senackich
i Sejmowych Komisji Zdrowia i Polityki Spotecznej
oraz przedstawicieli mediow ,kreatywng prze-
sytke” zawierajacg standardowg pieluchomajtke
oraz pojemnik z woda. Przesytka miafa zwréci¢
uwage odbiorcéw na niewystarczajgcg ilos¢ re-
fundowanych srodkéw wehfaniajacych, z ktérych
korzystaja pacjendi z nietrzymaniem moczu.
Zaangazowanie Stowarzyszenia odegrato réw-
niez kluczowg role podczas nowelizadji listy le-
kow refundowanych. Organizaga aktywnie
walczyta o uwzglednienie na liscie refundacyj-
nej grupy terapeutycznej preparatéw stosowa-
nych w leczeniu zespotu pecherza nadreaktyw-
nego (OAB). Ostatecznie na liste wprowadzono
niestety tylko jeden preparat stosowany w le-
zeniu zespotu pecherza nadreaktywnego.
Zwienczeniem ubiegtorocznych dziatan Stowa-
rzyszenia Os6b z NTM ,, UroConti” byt udziat or-
ganizacji w konferendji nt zaopatrzenia orto-
pedycznego i pomocniczego oséb niepetno-
sprawnych i przewlekle chorych, organizowa-
nej w Sejmie przez parlamentarny klub SLD,

Katarzyna Walewska

Maria Zdeb, Prezes Zarzadu Gféwnego

podczas ktorej Prezes Stowarzyszenia - p. Maria
Zdeb - zaprezentowata uczestnikom konferengji
kluczowe postulaty organizadji. Poza wiadzami
Stowarzyszenia w konferendji liczny udziat wzie-
li sami cztonkowie ,UroConti”, ktdrzy przybyli
na spotkanie z réznych Oddziatéw, by mdc za-
brac gtos i wyrazi¢ swoje oczekiwania.

Liczne dziatania organizacji w postaci publicz-
nej debaty czy szeregu pism skierowanych
do Ministerstwa Zdrowia majacych na celu
zwrbcenie uwagi na problemy osob z nietrzy-
maniem moczu s coraz bardziej zauwazalne
przez decydentéw. Choc postulaty Stowarzy-
szenia nie odnalazly obecnie odzwierciedlenia
w nowych przepisach, to zaangazowanie, de-
terminacja i konsekwencja dziatania wiadz Sto-
warzyszenia ,UroConti” sprawity, ze nietrzyma-
nie moczu przestaje byc¢ tematem tabu, réwniez
w resorcie zdrowia. Dziatania Stowarzyszenia
.UroConti” sg réwniez dowodem na zasadnos¢
istnienia organizacji wystepujacych w imieniu
pacjentow. Aktywnie dziatajgca organizacja,
konsekwentnie dazac do celu jest kluczowym
ogniwem posredniczacym miedzy pacjentami
a decydentami. Dzieki takim stowarzyszeniom
jak ,UroConti"” osoby chore, w tym przypadku
cierpigce na nietrzymanie moczu, majg wiekszg
szanse na poprawe swojej trudnej sytuagji. =
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