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niniejszym pismem pragn¢ zainteresowaé Panig Minister trudng sytuacja dzieci

dotknietych dolegliwosciag moczenia nocnego. W powyzsze] sprawie zwracali sie do mnie
rodzice chorych dzieci, w tym przedstawiciele stowarzyszenia ,,Uronef- Nasze dzieci”, ktére
od kilku lat zajmuje si¢ popularyzacja wiedzy o moczeniu nocnym dzieci, przetamujac tabu
na w/w temat. Informacje, ktére uzyskatem w najwyzszym stopniu uzasadniaja podjecie
przeze mnie, jako Rzecznika Praw Dziecka dziatan majacych na celu wydatng poprawe
komfortu zycia dzieci dotknigtych tym schorzeniem.

Dolegliwo$¢ moczenia nocnego dotyczy okoto 250 tys. dzieci w wieku od 5 do 14 lat.
Jest to zatem dos$¢ powszechna dolegliwo$é wieku rozwojowego. Dzieci moczace sie
napotykaja czesto na niezrozumienie, w tym przejawy drwin 1 os$mieszania ze strony
rowiesnikow. W efekcie, nastepuje ograniczenie ich kontaktéw kolezenskich, a samo dziecko
czuje si¢ winne i cierpi. Nastepstwa wynikajgce z koniecznosci dtugiego trwania w sytuacji
trudnej, stwarzajg niekorzystne warunki dla prawidtowego rozwoju dziecka. Dzieci unikaja
uczestniczenia w takich formach aktywnosci jak wycieczki, obozy, odwiedziny u rodziny
1 kolegow, staja si¢ nie$miate, drazliwe i skryte, zaburzeniu ulega ich poczucie wartosci.

Wiedza przecietnego cztowicka na temat mechanizmu powstawania moczenia
nocnego u dzieci jest niska. Przewaza tendencja do poszukiwania jego przyczyn w sferze
nieprawidtowych relacji w rodzinie, a tym samym obwinianiu rodzicéw dzieci. Jednoczesnie
z powodu specyfiki dolegliwosci, na ktorg cierpig ich dzieci, przypadto$é ta jest wstydliwie

ukrywana w rodzinach. Schorzenie to jest wcigz jeszeze przez czesé lekarzy traktowane jako



dolegliwos¢, z ktorej si¢ ,,wyrasta”. Z tych samych powodéw bardzo rzadko podejmuje si¢
ten temat podczas pracy profilaktycznej z dzieémi oraz ich rodzicami.

Splot tych niekorzystnych uwarunkowan powoduje, ze rodzina moczacego si¢ dziecka
bagatelizuje tak dhugo jak to jest mozliwe problem, a to przedtuza moment podjecia whasciwe;
terapii. Ponadto rodzina dziecka nieuchronnie narazona jest na konflikty, bedace nastepstwem
trwania przez diugi czas we frustrujacej ja sytuacji.

Wiem, ze w Ministerstwie Zdrowia rozpoczat prace zesp6t specjalistow, ktéry podjat
si¢ opracowania standardu diagnostyki i leczenia moczenia nocnego u dzieci. Jego zadaniem
jest stworzenie wskazan dla lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej i lekarzy pediatréw do
podejmowania dziatah diagnostycznych, zgodnych ze wskazaniami specjalistéw. Brak
jasnych regut postepowania diagnostycznego w rozpoznawaniu moczenia nocnego dzieci
uniemozliwia odwotanie si¢ do standardu i czgsto niepotrzebnie przedtuza diagnoze.
Kolejnym problemem, ktéry sygnalizujg specjalisci jest trwajacy proces ponownych staran
o refundacj¢ jednego z podstawowych lekéw stosowanych w leczeniu moczenia nocnego.
Obecnie miesigezny koszt terapii dla jednego dziecka wynosi ponad 200 zt. Dla wielu rodzin
suma ta jest barierg nie do pokonania i stanowi czesto powdd rezygnacii z leczenia.

Zwracam si¢ zatem do Pani Minister z uprzejma prosba o przeanalizowanic
przedstawionego problemu oraz udzielenie wsparcia dla dziatan shizacych poprawie stanu
zdrowia i komfortu zycia dzieci dotknigtych dolegliwoscia moczenia nocnego. Wdzieczny
bede za przedstawienie informacji o rezultatach prac prowadzonych przez w/w zespét

powotany przez Panig Minister.
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W odpowiedzi na pismo z dnia 18 pazdziernika br. skierowane do Ministra Zdrowia dotyczace
leczenia dzieci z problemem moczenia nocnego. uprzejmie przedstawiam nastgpujace

informacje:

Podzielajac opinie w kwestii wagi problemu. jakim jest koniecznos¢ pilnego ujednolicenia
postepowania przez lekarzy i fachowy personel medyczny w moczeniu nocnym u dzieci.
w  Ministerstwie Zdrowia podjeto decyzje o opracowaniu standardu  postepovania
diagnosivezno-terapeutyeznego = d=ieckiem moczqevm si¢ w nocy. do rozpowszechnienia
w trybic rozporzadzenia Ministra Zdrowia obowiazujacego wszystkie podmioty lecznicze
wykonujace dzialalnosé lecznicza. w szezegdlnosei w podstawowej opicce zdrowotnej oraz
ambulatoryvinej specjalistycznej opiece zdrowotnej gabinetach urologii i nefrologii dziccigeej.
Grupa robocza skladajaca si¢ z wybitnych ekspertdw w dziedzinic urologii i nefrologii
dziccigeej pod Kicrownictwem Pani Prof. Malgorzaty Baki - Ostrowskiej - Krajowego
Konsultanta (w porozumieniu z Towarzystwami Naukowymi Urologii i Nefrologii Dziecigeej).
przygotowala projekt przedmiotowego standardu. Kiory:

I) svstematyzuje typy i rodzaje moczenia nocnego:

2) preedstawia zakres obowigzujacej diagnostyki schorzenia na poziomie podstawowej opicki
zdrowotnej oraz inne badania  diagnostyczne zalecane w ambulatoryjnej  opiece

specjalistyveznej:



3) okresla sposob postepowania leczniczego, wspomagajacego i motywujacego rodzing,
a takze dziecko moczace si¢ w nocy;

4) przedstawia kryteria oceny skuteczno$ci prawidlowo sprawowanej opieki nad chorym
dzieckiem;

5) przedstawia nastepstwa zdrowotne i spoleczne niewlasciwego postgpowania z dzieckiem
moczacym si¢ w nocy.

Zawarte w nim zalecenia opracowane przez grupe ekspertow Polskiego Towarzystwa Urologii
Dzieciecej oraz Polskiego Towarzystwa Nefrologii Dziecigeej sa synteza opublikowanych
zalecen International Children’s Continence Society. Do analizy zakwalifikowano jedynie meta
analizy oraz badania o wysokim stopniu wiarygodnosci klinicznej (poziom 1 i 2 wg European
Association of Urology). Sile rekomendacji, ktére stanowity podstawe obecnego standardu

nalezy okresli¢ jako A i B w skali trojstopniowej wg European Association of Urology.

Projekt rozporzadzenia jest wykonaniem delegacji zawartej w art. 22 ust. 5 ustawy z dnia 14
kwietnia 2011 r. o dzialalnosci leczniczej (Dz. U. Nr 112, poz. 654). Okresla standard
postepowania diagnostyczno-terapeutycznego z dzieckiem moczacym si¢ w nocy stanowiacy
zalacznik do ro;porzqdzenia. Aktualnie, projekt zostal skierowany pod obrady Kierownictwa
Ministerstwa Zdrowia z prosba o akceptacje i skierowanie do konsultacji
migdzydepartamentowych, a nastgpnie do konsultacji zewnetrznych. Powyzsza informacja
o prowadzonych dziataniach zostala w pazdzierniku br. przekazana Pani Beacie Remanskiej
Prezesowi Stowarzyszenia Uronef - Nasze Dzieci.

Majac na uwadze wystapienie Pani Prezes Stowarzyszenia Uronef - Nasze Dzieci z wnioskiem
o umieszczenie na liscie lekow refundowanych Desmopresyny (stosowanej w leczeniu
moczenia nocnego) nalezy wskaza¢, iz w tej sprawie, na wniosek Ministra Zdrowia
z dnia 8 wrzeénia 2009 r. — Rada Konsultacyjna w Agencji Oceny Technologii Medycznych,
w stanowisku nr 17/25/2009 z dnia 30 listopada 2009 r. w sprawie finansowania octanu
desmopresyny (Minirin Melt) w leczeniu pierwotnego izolowanego moczenia nocnego
u pacjentéw powyzej 6 lat z prawidlowq zdolnosciq zageszczania moczu, wydala nastepujaca
rekomendacje:

.Rada Konsultacyjna rekomenduje niefinansowanie ze S$rodkdéw publicznych octanu
desmopresyny (Minirin Melt) w leczeniu pierwotnego izolowanego moczenia nocnego
u pacjentéow powyzej 6 lat, w ramach wykazu lekow refundowanych”.

W uzasadnienie powyzszej rekomendacji zapisano:



,Desmopresyna jest lekiem drugiego rzutu w leczeniu pierwotnego izolowanego moczenia
nocnego, wygodnym w stosowaniu, ale dzialajacym jedynie objawowo. Standardem
postepowania w tym schorzeniu sa metody niefarmakologiczne, ktore jednak sa mato dostgpne
w Polsce, glownie ze wzgledu na brak finansowania ze srodkow publicznych.
W Zaiétnia%ej sytuacji Rada uznala, ze finansowanie desmopresyny moze wigzaé sig
z olbrzymimi kosztami, natomiast w interesic pacjentow lezatoby raczej wykorzystanie
srodkéw publicznych do poprawy dostepnosci metod niefarmakologicznych™.

Istotng sprawa jest, iz w 2009 r. - w okresie przygotowywania przedstawionego powyzej
wniosku Ministra Zdrowia, ze wzgledu na rozny sposob postgpowania poszczegolnych
lekarzy w leczeniu pierwotnego izolowanego moczenia nocnego u pacjentow powyzej 6 lat, de
facto nie bylo wiadomo, ile chorych dzieci w rzeczywistosci wymaga podania desmopresyny .

W naszej opinii, standard postepowania diagnostyczno-terapeutycznego z dzieckiem moczqcym
sie w nocy (rozpowszechniony w trybie rozporzadzenia Ministra Zdrowia obowiazujacego
wszystkie podmioty lecznicze) spowoduje ograniczenie wskazai do wlaczenia desmopresyny,
a tym samym zmniejszenie liczby przypadkow, w ktérych konieczne bgdzie leczenie tym
kosztownym preparatem. Zasadne jest zatem okreslenie rzeczywistej liczby matych pacjentow
zakwalifikowanych do leczenia desmopresyna. Wydaje si¢ wowczas mozliwe ponowne
rozpatrzenie sprawy i rozwazenie przygotowania kolejnego wniosku Ministra Zdrowia do
Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych o stosowne rekomendacje w kwestii
wiaczenia tego leku do grupy lekow refundowanych, zgodnie z ustawq z dnia 12 maja 2011 r.

o refundacji lekéw, Srodkéw spoiywczych specjalnego przeznaczenia Zywieniowego oraz

wyrobéw medycznych (Dz.U.2011.122.696).
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