OPIEKA I PIELEGNACJA

Stwardnienie rozsiome a NTM.
Dlaczego w Ministerstwie Zdrowia 180 rowna sie 60?

Natalia Klein

Zaburzenia pecherza moczowego jednym z objawdw
stwardnienia rozsianego

Stwardnienie rozsiane (lac. sclerosis multiplex, SM)
jest najcze$ciej na §wiecie spotykanym schorzeniem
os$rodkowego uktadu nerwowego, polegajacym na wie-
loogniskowym uszkodzeniu tkanki nerwowej. Mimo ze
stwardnienie rozsiane nie zagraza bezposrednio Zyciu
chorych, jest schorzeniem nieuleczalnym, ktére wywo-
tuje szereg bardzo powaznych objawéw, uzaleznionych
od miejsc wystepowania ognisk choroby. Do czesto wy-
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stepujacych u chorych objawéw, nalezg migdzy wielo-
ma innymi: meczliwo$é, zaburzenia wzroku, problemy
z utrzymaniem réwnowagi i koordynacja ruchéw, za-
burzenia mowy. Problemem towarzyszacym wielu pa-
cjentom ze stwardnieniem rozsianym sg takze nieprawi-
dlowosci funkcji jelit oraz pecherza moczowego. Ocenia
sie, ze problem zaburzen czynnosci dolnych drég mo-
czowych moze dotyczy¢ od 52% do nawet 96% os6b ze
stwardnieniem rozsianym - zatem bardzo licznej grupy

chorych.

Nietrzymanie i nadmierne gromadzenie si¢ moczu

Zaburzenia mikcji w SM wystepuja ze wzgledu na za-
chodzace zmiany w rdzeniu kregowym, uposledzajace
przenoszenie sygnaléw wzdluz szlakéw nerwowych
prowadzacych do pecherza moczowego. Wystepuja dwa
gléwne rodzaje zaburzen czynnosci drég moczowych
przy SM. Pierwszym z nich jest zaburzenie opréznienia
pecherza, drugim natomiast - zaburzenie trzymania mo-
czu. Objawy te moga wystapi¢ lub wzmoc si¢ podczas
nawrotu choroby, zwlaszcza przy jednoczesnych proble-
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mach z poruszaniem sig.

Zaburzenie oprézniania pecherza wiaze si¢ z brakiem
rozluzniania si¢ mig$nia zwieracza, ktére powoduje, ze
u pacjenta wystepuje staby, przerywany strumien mo-
czu, a pecherz moczowy nie opréznia si¢ w pelni. Mocz,
ktéry pozostaje w pecherzu (tzw. ,mocz zalegajacy”), jest
przyczyna nastepnych skurczy pecherza i powoduje pro-
blemy zwigzane z tzw. parciem naglacym - nagla potrze-
ba oddania moczu oraz czgstomoczem. Z kolei drugie
z zaburzeni - zaburzenie w gromadzeniu moczu - pole-
ga na nadreaktywnosci mieé$nia wypieracza, ktéry kur-
czy sie nawet przy niewielkiej ilosci moczu, polaczone;
z parciem naglacym, czyli niemozno$cig powstrzymania
moczu.

Podobnie jak dla innych pacjentéw zmagajacych sie¢
z problemem nietrzymania moczu, takze dla chorych
na stwardnienie rozsiane, jest to krepujaca dolegliwosé,
ktéra wymaga zaréwno podjecia leczenia, jak i mozli-
wosci skorzystania z zabezpieczajacych srodkéw absorp-
cyjnych.

Pacjenci ze stwardnieniem rozsianym o limitach na $rod-
ki chlonne

Ze wzgledu na wymienione zaburzenia mikcji, ktére
w przebiegu choroby moga si¢ poglebiad, pacjenci ze
stwardnieniem rozsianym czesto zmuszeni sa do korzy-
stania ze $rodkéw absorpcyjnych. Stwardnienie rozsiane
stanowi jednostke chorobowg uprawniajaca pacjentéw
do otrzymania zlecenia na refundowane $rodki pomoc-
nicze. Podobnie, jak w przypadku innych choréb beda-
cych wskazaniami refundacyjnymi, limit ilo§ciowy na re-
fundowane $rodki absorpcyjne (pieluchomajtki, wkiady
anatomiczne, majtki chlonne, pieluchy anatomiczne),
takze dla pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym, wy-
nosi 60 sztuk miesi¢cznie, a wige 2 sztuki na dobe.
Zgodnie ze stanowiskiem przedstawicieli srodowi-
ska chorych na SM, obecny limit ilo§ciowy na §rod-
ki absorpcyjne jest zdecydowanie niewystarczajacy
i nieadekwatny dla potrzeb chorych. Ze wzgledu na
ograniczenia w dostgpie do refundowanych $rodkéw
absorpcyjnych, komfort zycia pacjentéw obniza sig,
a mozliwo$¢ godnego zycia, biorgc pod uwage réwniez
inne dolegliwosci towarzyszace chorym na SM, jest
w znaczny sposéb ograniczona. Jak zauwazyl pan To-
masz Pole¢, Przewodniczacy Rady Gléwnej Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego, reglamentacja
tak podstawowych srodkdw pomocniczych, jak pielucho-
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majtki, jest upokorzeniem godnosci czlowieka. Nie powinni-
smy nawet rozmawiac o limitach tych srodkiw. Jest to rzecz
podstawowa, ktdra nie powinna podlegac dyskusji. Opinia
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego jest
zbiezna ze stanowiskiem Stowarzyszenia Oséb z NTM
,UroConti”. Jak méwi Prezes Zarzadu Gléwnego ,,Uro-
Conti”, Anna Sarbak, biorgc pod uwagye ilos¢ moczu wyda-
lanego przez osobg doroslq w ciggu doby oraz rzeczywistg
chtonnosc produktow absorpcyjnych, dwie sztuki na dobg sq
zdecydowanie niewystarczajgce. Zbyt mata ilos¢ srodkiw
znacznie zwigksza ryzyko powiklar, migdzy innymi odle-
Zyn i ran.

Potrzeby pacjentéw a postawa decydentow

Przedstawiciele obu organizacji - Polskiego Towarzy-
stwa Stwardnienia Rozsianego oraz Stowarzyszenia
Oséb z NTM ,UroConti” - wielokrotnie poruszali
problem niewystarczajacych limitéw ilosciowych na
produkty chionne w korespondencji i podczas spotkan
z decydentami - miedzy innymi podczas posiedzen Dia-
logu dla Zdrowia, a takze w ramach obrad Parlamentar-
nego Zespolu ds. Stwardnienia Rozsianego. O kwestii
pieluchomayjtek, jako kluczowej dla chorych na stwardnie-
nie rozsiane, roxmawiamy z predstawicielami Minister-
stwa Zdrowia od wielu lat. Niestety, sprawa ta nie zostala
rozwigzana, mimo deklaracji decydentow o checi pomo-
¢y - méwi Helena Ktadko, Wiceprzewodniczaca Rady
Gléwnej i Wiceprezes Rady Oddzialu Radomskiego
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Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Jak
dodaje Helena Ktadko, /imity na srodki pomocnicze nie sq
traktowane przez Ministerstwo Zdrowia rdwnolegle. Dla
przykladu, limit na cewniki urologiczne, ktdre rowniez sq
stosowane przez chorych na stwardnienie rozsiane, wynosi
180 sztuk, a na srodki absorpcyjne - 60 sztuk. Przeciez i
Jedne, i drugie srodki dotyczq zaburzen w oddawaniu mo-
czu. Nie powinno byc takiej dysproporcyi.

Dostep do nowoczesnych metod leczenia nietrzymania
moczu

Mimo nierozwigzanego od wielu lat problemu z ograni-
czeniami §rodkéw absorpcyjnych, we wrzesniu br., pa-
cjenci ze stwardnieniem rozsianym uzyskali mozliwosé
leczenia nadreaktywnosci pgcherza za pomoca toksyny
botulinowej typu A, w ramach nowego programu le-
kowego. Z pewnoscig jest to dla pacjentéw z SM dobra
wiadomosc. Mamy nadziejg, ze wigksza ilos¢ pacjentéw
dowie sig o tej metodzie i bgdzie mogla x niej skorzystac
- zaznacza Tomasz Pole¢ z PTSR. Jak dodaje Anna
Sarbak, prezes UroConti, mamy nadzieje, ze ta pozy-
tywna decyzja zainspiruje decydentow do wprowadzenia
kolejnych pozytywnych zmian dla pacjentow z nietrzyma-
niem moczu w Polsce. Mamy takze nadziejg, ze wspolny
glos pacjentow cierpigcych na nietrzymanie moczu % po-
wodu stwardnienia rozsianego i innych przyczyn, stanie
sig przez nowe wladze styszalny, co poskutkuje zmianamsi
w zakresie dostgpu do srodkdw absorpcyjnych.
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Cz_as _ ngzl;,a Cz_as _ Liczia Cz'as '
oczekiwania oczekujacych oczekiwania oczekujacych oczekiwania
dolnoslaskie nb - nb - nb
kujawsko -pomorskie nb - nb - nb
lubelskie nb - nb o nb
lubuskie nb - nb - nb
todzkie nb - nb - nb
maftopolskie nb - nb - nb
. mazowieckie nb - nb - nb
opolskie nb - nb - nb
podkarpackie nb - nb - nb
podlaskie nb - nb o nb
pomorskie nb - nb - nb
$laskie nb - nb - nb
Swietokrzyskie nb - nb - nb
warminsko -mazurskie  b.d. b.d. b.d. b.d. b.d.
wielkopolskie nb - nb - nb
zachodniopomorskie nb - nb - nb

nb - na biezaco, bd - brak danych (oddziat NFZ odmowit podania informacii),
* dzieci - na biezaco; ** dzieci, osoby czynne zawodowo - na biezaco,

Aparaty

stuchowe

oczekujacych

Aparaty do leczenia
obturacyjnego
bezdechu sennego
(CPAP)

Liczba

Przedmioty
ortopedyczne z
wylaczeniem wozkow
inwalidzkich

Liczba

Wozki inwalidzkie

Liczba
0s6b
oczekujacych

Liczba

0séb Czas

oczekiwania

Czas
oczekiwania

Czas

oczekiwania

oczekujacych oczekujacych

nb - nb - nb
nb - nb - nb
nb - nb - nb
nb - nb - nb
nb - nb - nb
nb - nb - nb
nb - nb - nb
nb - nb - nb
nb - nb - nb
nb - nb - nb
nb - nb - nb
nb - nb - nb
nb - nb - nb
b.d. b.d. b.d. b.d. b.d. b.d. b.d.
nb - nb - nb
nb - nb - nb

© - poprawa sytuacji w stosunku do poprzedniego rankingu
® - pogorszenie sytuacji w stosunku do poprzedniego rankingu
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