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Podstawowym zadaniem Rzecznika Praw Pacjenta, zgodnie z art. 42 ust. 1 ustawy
z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta! jest ochrona praw
pacjentow, okreslonych w niniejszej ustawie oraz przepisach odrebnych. Rzecznik Praw Pacjenta na
biezaco gromadzi i analizuje informacje zwigzane z systemem opieki zdrowotnej, a nastgpnie
podejmuje dziatania w ramach przystlugujacych kompetencji w celu zapewnienia pacjentom
przestrzegania ich praw, w tym w szczegdlnosci prawa do §wiadczen zdrowotnych.

Majac powyzsze na uwadze uprzejmie informuje, iz zwrdcita si¢ do mnie Prezes Zarzadu
Glownego Stowarzyszenia Osob z NTM ,,UroConti” - Pani Anna Sarbak?, ktora wnosi o pomoc w
wypracowaniu rozwigzan majacych na celu zapewnienie skutecznej i réwnej dostepnosci do leczenia
pacjentdw chorujacych na rézne postacie NTM (nietrzymania moczu).

W przestanym piSmie Pani Prezes podkreslita, iz na liScie lekow refundowanych,
dedykowanych pacjentom z zespolem pecherza nadreaktywnego, znajduja sie tylko dwie substancje -
solifenacyna 1 tolterodyna, przy czym na $§wiecie (nawet w krajach os$ciennych takich jak: Czechy,
Wegry, Stowacja, Niemcy), w ramach refundacji dostepnych jest 4-6 substancji medycznych
o r6znych mechanizmach dziatania.

Pani Anna Sarbak wskazuje rowniez, ze ponad 4 lata temu Rada Przejrzystosci, a nastgpnie
Prezes Agencji Oceny Technologii Medycznej 1 Taryfikacji (AOTMiT) uznali za zasadne objecie
refundacja leku zawierajacego substancje czynng o nazwie mirabegron we wskazaniu: druga linia

leczenia objawoéw zespotu pecherza nadreaktywnego u chorych dorostych. Jest to lek majacy
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catkowicie inny mechanizm dziatania 1 objawiajacy si¢ mniejszymi skutkami ubocznymi
niz dostepne leki antycholinergiczne. Ponadto, biorgc pod uwage fakt, ze podatnos¢ na wystepowanie
dziatah ubocznych zalezy od indywidualnych predyspozycji, na $wiecie oferuje si¢ szeroka liste
lekow umozliwiajacych chorym dostep, a lekarzom wybdr wielu refundowanych substancji
leczniczych (w tym: mirabegron, darifenacyna, fesoterodyna, desmopresyna czy oksybutynina).

Z opublikowanej w obwieszczeniu Ministra Zdrowia z dnia 27 grudnia 2018 r. w sprawie
wykazu refundowanych lekow, srodkow spozywczych specjalnego przeznaczenia Zywieniowego oraz
wyrobow medycznych na 1 stycznia 2019 r. listy lekéw refundowanych wynika, iz substancja
mirabegron nie zostata objeta refundacjg w drugiej linii leczenia zespolu pecherza nadreaktywnego.
We wskazanym wykazie nadal znajdujg si¢ tylko dwie substancje lecznicze: tolterodyna
1 solifenacyna.

Stowarzyszenie Os6b z NTM ,,UroConti” od wielu lat opracowuje raporty dotyczace
sytuacji zdrowotnej pacjentow z NTM. W raporcie z 2018 r.: ,,Pacjent z NTM w systemie opieki
zdrowotnej” zwroécono rowniez uwage na inne problemy chorych.

Wskazano m. in. iz kryteria kwalifikujace pacjentow do zaopatrzenia w refundowane $rodki
chlonne w Polsce sa bardzo rygorystyczne, przez co wielu pacjentow zmuszonych jest
do pokrywania ich kosztow ze S$rodkow wlasnych. Rozpoznanie NTM, ktére przesadza
o konieczno$ci  stosowania materiatow chlonnych, nie jest wystarczajace do uzyskania
refundacji, gdyz wymagane jest spelienie dodatkowego kryterium kwalifikacyjnego, w postaci
udokumentowanej choroby wspotistniejacej?.

Kolejng kwestia poruszang przez stowarzyszenie jest problem braku mozliwosci korzystania
z zabiegow fizjoterapii przez pacjentow z NTM, ktore odgrywaja znaczaca role zaréwno
w profilaktyce, jak i w leczeniu tego schorzenia. Obecnie w Polsce Zadna forma leczenia wchodzaca
w zakres fizykoterapii NTM nie jest refundowana z budzetu panstwa. Pacjenci chcac skorzystac
z treningu migs$ni dna miednicy (¢wiczenia metoda Kegla), metody biofeedback, czy elektrycznej
stymulacji mie$ni, zmuszeni sg pokry¢ koszt ¢wiczen z wiasnej kieszeni.

Na uwage zastuguje réwniez fakt, iz od 1 wrzesnia 2015 r. w ramach programu lekowego
,Leczenie neurogennej nadreaktywnos$ci wypieracza” po spetnieniu kryteridow kwalifikacji, pacjenci
moga skorzysta¢ z terapii za pomoca toksyny botulinowej. Dane za 2017 rok wskazuja jednak,
ze z programu lekowego skorzystala bardzo niewielka grupa osob z pecherzem nadreaktywnym.
Sa to wylacznie pacjenci o stabilnych urazach rdzenia kregowego ponizej odcinka szyjnego

oraz pacjenci ze stwardnieniem rozsianym>.
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Niezaleznie od powyzszego, chcialbym zauwazy¢, iz zgodnie z doniesieniami medialnymi®
od pierwszego stycznia 2019 r. refundacjg nadal nie zostaly objete nowe leki hormonalne
(zawierajace substancje czynng o nazwie enzalutamid) stosowane u chorych nie leczonych
dotychczas chemioterapig. Leki te w ocenie pacjentow poprawiaja jakos¢ zycia. Nalezy dodac,
1z dnia 29 sierpnia 2018 r. Prezes Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji (AOTMiT)
wydat opini¢ rekomendujaca objecie refundacjg enzalutamidu u pacjentow niestosujacych dotychczas
chemioterapii.

Majac powyzsze na uwadze, dziatajac na podstawie art. 47 ust. 1 pkt 7 ustawy o prawach
pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta, bed¢ wdzigczny za przekazanie stanowiska Pana Ministra

W niniejszej sprawie.

Z powazaniem

RZECZNIK PRAW PACJENTA
Barttomiej Chmielowiec

Zalacznik: Pismo Stowarzyszenia Osob z NTM ,,UroConti” z dnia 23 maja 2018 r.
Do wiadomosci: Stowarzyszenie Osob z NTM UroConti, ul. Erazma Ciotka 13, 01-445 Warszawa.

¢ https://pulsmedycyny.pl/uroconti-pacjenci-z-rakiem-prostaty-ponownie-pominieci-949870.
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