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Stanowisko Rady Ekspertow ds.
Chorob Rzadkich — wsparcie dla dzieci
Z rozszczepem kregostupa

Prof. dr hab. med. Zbigniew Zuber,
Przewodniczgcy Rady Ekspertow ds.
Chorob Rzadkich Medycznej Racji
Stanu, Kierownik Katedry Pediatrii

Krakowskiej Akademii im. Frycza Modrzewskiego

W ubiegtym roku podczas Spotkania Rady Ekspertéw ds. Choréb Rzadkich Medycznej Racji Stanu,
mowilisSmy o potrzebach dzieci i mtodziezy z rozszczepem kregostupa i pecherzem neurogennym.

U blisko 90% dzieci z rozszczepem kregostupa wystepujg problemy urologiczne. Pecherz moczowy
pozbawiony witasciwego unerwienia nie oprdznia sie, a gromadzacy sie i zalegajgcy w nim mocz
powoduje zakazenia uktadu moczowego i niewydolnos¢ nerek.

Problemy urologiczne w wyniku rozszczepu kregostupa dotycza ponad 2 tys. dzieci i mtodziezy. Dzieci
z przewlektymi chorobami uczg sie cewnikowania bardzo szybko i juz cztero-, pieciolatki potrafig sie
sprawnie samocewnikowaé, ale potrzebujg do tego dobrego sprzetu. Optymalnie powinny byé
to cewniki hydrofilowe, ktérych dziecko uzywa 5-6 sztuk dziennie. Widzimy ze wtasciwe cewnikowanie
u tych pacjentéw wyraznie zmniejsza smiertelnosé z powodu niewydolnosci nerek.

W latach 70. przezywato do wieku dorostego 50% pacjentdw z rozszczepem kregostupa, w tej chwili 95%.
Pacjentdw z rozszczepem kregostupa, ktdrzy majg pecherz neurogenny jest ok. 90%. Pecherz
neurogenny u tych pacjentow wykrywamy przy okazji innych probleméw: neurologicznych,
miesniowych czy stawowych. Zdarzajg sie tacy pacjenci, ktérzy byli u trzech lub wiecej specjalistéw
i kazdy z nich powiedziat - to nie mdj pacjent. A ten pacjent jest nasz, niezaleznie, czy on jest dzieckiem
czy osobg dorosta. Jesli zbierzemy wszystkie choroby rzadkie i ultrarzadkie to mamy 2 min pacjentéw
w Polsce, a w Unii Europejskiej ok. 25 mIn, musimy o nich dbaé. Jesli jest problem, to on powinien by¢
rozwigzany. Upokarzajace jest, kiedy styszymy, ze nadal nie mamy zrefundowanych cewnikdéw
hydrofilowych. To jest powazna skaza na naszym wizerunku, ze my nie jestesmy w stanie sie z tym
przebié. To jest niesprawiedliwe, aby dzieci z rozszczepem kregostupa tak cierpiaty. Nie mozemy na
to pozwoli¢. W Polsce nie majg dostepu do bezpiecznych, dyskretnych i tatwych w uzyciu cewnikow
hydrofilowych. Chodzi tez o catosciowg, kompleksowg opieke wielospecjalistyczng. Nie nalezy czekad,
na Narodowy Plan dla Choréb Rzadkich z wprowadzaniem i refundacjg publiczng oczywistych rozwigzan.

Eksperci Medycznej Racji Stanu ds. Choréb Rzadkich popierajg petng refundacje cewnikéw
hydrofilowych dla dzieci i mtodziezy do 18 r.z. z pecherzem neurogennym w wyniku rozszczepu
kregostupa.



Rozszczep kregostupa u dzieci: populacja,
diagnostyka, rejestry

Prof. dr hab. med. Anna Latos-Bielenska,
Kierownik Katedry i Zaktadu Genetyki
Medycznej, Uniwersytet Medyczny

w Poznaniu

Bardzo dziekuje, ze moge przedstawi¢ wyniki i dane, ktére mamy w Polskim
Rejestrze Wrodzonych Wad Rozwojowych (PRWWR). Obecnie w Rejestrze
zarejestrowanych jest ok. 180 tys. dzieci z wadami rozwojowymi. W latach 2002-2019 w Polsce urodzito
sie 2 221 dzieci z rozszczepem kregostupa (ICD10: Q05)!. Zwykle méwi sie, ze rozszczep kregostupa jest
wadg, ktdéra wystepuje znacznie czesciej u dziewczynek niz u chtopcéw. Poczatkowo obserwowalismy
przewage dziewczynek, ale to sie zmienito juz od 2013 r. Obecnie rozszczep kregostupa wystepuje z takg
samg czestotliwoscig u obu ptci. Jeszcze kilkanascie lat temu rodzito sie z tg chorobg blisko 200 dzieci
rocznie. Z biegiem lat obserwujemy systematyczny spadek. W 2020 r. urodzito sie 82 dzieci
z rozszczepem kregostupa. Mozemy wiec przyjacé, ze w Polsce rodzi sie obecnie ok. 100 dzieci rocznie
z tg wada. Rozszczep kregostupa jest zdecydowanie chorobg rzadka, przewlekts, zwykle nieuleczalna.
Wigze sie z niepetnosprawnoscig fizyczng lub intelektualng, skraca Zzycie. W Polsce czestosé
wystepowania rozszczepu kregostupa to raz na 4 tys./ 5 tys. urodzen. Pojawia sie pytanie - co wydarzy
sie w aspekcie rozszczepu kregostupa po orzeczeniu Trybunatu Konstytucyjnego? Po pierwsze nalezy
spodziewac sie, ze bedzie sie rodzito z tym rozpoznaniem 150-200 dzieci rocznie. W takiej sytuacji
nabiera szczegdlnej wagi profilaktyka pierwotna oraz opieka nad dzieckiem z wadami wrodzonymi.

Rozszczep kregostupa to jedna z nielicznych wad rozwojowych, w ktérych znaczgca role ma profilaktyka
pierwotna — przyjmowanie kwasu foliowego oraz unikanie czynnikéw szkodliwych. Bardzo wazne jest
poradnictwo genetyczne, bo po urodzeniu jednego dziecka z tg wadg istnieje 3-5% ryzyko powtoérzenia
sie wady. Jesli u dalszych krewnych pojawita sie ta wada, to jest konieczne podawanie kobiecie w cigzy
10-krotnie wiekszej dawki kwasu foliowego. Waziny jest réwniez w tej sytuacji nacisk na operacje
wewnatrzmaciczne, zeby zmniejszy¢ stopien niepetnosprawnosci dzieci, ktére rodzg sie z rozszczepem
kregostupa. Bardzo wazna jest informacja, czy rozszczepowi kregostupa towarzyszg tez inne wady. Ona
jest wazna dla okreslenia zakresu skoordynowanej opieki wielospecjalistycznej dla tych chorych i réwnie
istotna dla poradnictwa genetycznego. Zrobilismy analize danych z Rejestru i widzimy ze w 85%
przypadkdéw dziecko z rozszczepem kregostupa nie miato towarzyszgcych wad rozwojowych. Natomiast
w 15% przypadkow miatfo jeszcze inne powazne wady: uktadu miesniowo-szkieletowego, serca, uktadu
moczowego, pokarmowego, rozszczep wargi i podniebienia, wady narzaddéw ptciowych. Duzo wiecej
bedziemy wiedzie¢ o sytuacji dzieci z rozszczepem kregostupa, dzieki projektowi EUROIinkCAT, ktérego
realizacja koriczy sie w 2022 r.2. Poréwnujemy w nim opieke medyczng, badamy nieréwnosci zdrowotne
wsrod réznych warstw spotecznych, ekonomiczng ocene kosztéw hospitalizacji w Europie oraz poziom
edukacji pacjentéw.

Rodzice nie powinni zostawaé sami po diagnozie rozszczepu kregostupa u dziecka. Potrzebna jest pomoc
psychologa oraz przekazywanie wszelkich informacji w sposdb najbardziej empatyczny. Dlatego
najwazniejsza w programie ,SOS dla RK”3 jest pierwsza pomoc dla rodzicdw dzieci z rozszczepem
kregostupa. Pierwszy moment po urodzeniu dziecka z powazng wadg rozwojowg jest bardzo trudny, ale
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po roku nastepuje okres adaptacji. Wielkie nadzieje wigzemy z Narodowym Planem dla Chordb Rzadkich
oraz powstaniem sieci o$rodkéw koordynujgcych opieke nad pacjentami z rozszczepem kregostupa.
Konieczne jest uswiadomienie spoteczefstwa o wsparciu, jakie dziecko i jego rodzina mogg otrzymacd.
Mysle, ze nie mozna czekad, ale trzeba juz w tej chwili dziataé®.

Dostep do leczenia. Zapewnienie dzieciom
optymalnej opieki: dostep do lekarzy,
specjalistow, zapewnienie koniecznych
wyrobow medycznych

Dr n. med. Piotr Gastot, Konsultant Krajowy
w dziedzinie Urologii Dzieciecej ‘.

Rozszczep kregostupa jest rozpoznawalny juz w badaniach prenatalnych

i wtedy moze byé przeprowadzona operacja korekty wady kregostupa.

Oczywiscie korekta chirurgiczna nie prowadzi do tego, ze nie ma nastepstw, ktdére ta wada powoduje,
poniewaz dalej bedzie problem z niedowtadami i z zaburzeniami funkcji pecherza. Dzieci, ktére byty
operowane majg jednak mniejsze nasilenie tych probleméw. Pierwsze, co spotyka dziecko tuz
po narodzeniu to operacja neurochirurgiczna, bo trzeba wykonaé, jezeli nie byto operacji prenatalne;j,
zabieg zamkniecia przepukliny oponowo-rdzeniowej. Bardzo czesto przeprowadza sie rowniez operacje
odbarczenia wodogtowia. Zaburzenie unerwienia pecherza prowadzi do gtebokich zmian jego funkcji,
a tym samym do gtebokich zaburzen funkcji nerek, ktére prowadza do ich niewydolnosci. Noworodek
w pierwszych tygodniach zycia powinien zosta¢ pacjentem urologicznymi. Dzieci te pozostaja pod
opieka urologdéw dzieciecych do osiggniecia petnoletniosci. S momenty, ze pacjent potrzebuje pomocy
neurochirurga, neurologa, ortopedy, rehabilitanta, czasami chirurga czy gastrologa, bo wystepuja
zaparcia, ktore sg drugim zaburzeniem funkcji narzagdéw wewnetrznych, po zaburzeniach funkcji
pecherza. Nasi pacjenci przezywajg, poniewaz potrafimy wspomédc pecherz poprzez jego oprdznianie
dzieki cewnikowaniu, a jak wspomagamy funkcje pecherza, to tez i czynno$¢ nerek - gtéwnie
zapobiegajac zakazeniom, ktére prowadzg do uszkodzenia nerek. Musimy tak dziataé, zeby pecherz byt
niskocisnieniowym zbiornikiem na mocz. Urologie dzieciecag mozna przyréwnac do hydrauliki - mocz
ptynie z wyzszego do nizszego ciSnienia. Zadaniem urologa jest doprowadzenie pecherza do funkcji
gromadzenia moczu z ciSnieniem zero, w wyniku czego mocz swobodnie ptynie z nerek do pecherza.

Wazna jest tez funkcja pecherza — opréznianie z moczu, ktére wspomagamy za pomocy cewnika.
Wiasciwe cewnikowanie zmniejsza Smiertelnos¢ z powodu niewydolnosci nerek. W latach 70. potowa
dzieci z rozszczepem umierata przed 18 rokiem zycia. Dzis wieku dorostego dozywa 95% chorych. To jest
obecnie standard opieki urologicznej nad dzie¢mi z pecherzem neurogennym na catym S$wiecie®.
Cewnikowanie pacjenta z pecherzem neurogennym z powodu przepukliny oponowo-rdzeniowej od

1 Raport z Bazy Danych Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych (PRWWR) dotyczacy urodzenia w Polsce w
latach 2002-2019 dzieci z Rozszczepem kregostupa Q05 www.rejestrwad.pl

2 http://www.rejestrwad.pl/wrodzone-wady-rozwojowe/prwwr-w-projektach-badawczych/projekty-aktualne/eurolinkcat-
utworzenie-europejskiej-koho

3 https://spina.com.pl/sos-dla-rk/

4 Wypowiedz w oparciu o prezentacje zamieszczong na koricu Raportu.

5 http://www.cewnikowanie.pturol.org.pl/coloplast-materialy-lekarze.html
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wczesnego okresu noworodkowego jest terapig z wyboru i to musimy w Polsce wprowadzi¢ jako
standard opieki. Pierwszy etap to cewnikowanie przez rodzicéw, potem juz samodzielnie cewnikowanie,
czyli samocewnikowanie przerywane 5-6 razy dziennie (Srednio co 3 godziny). Dzieci szybko ucza sie
samocewnikowania. Jedyne ograniczenia to strach, ktéry pokonujg oraz dostepnos¢ do cewnikéw
hydrofilowych. Na rynku jest szereg réznych cewnikéw — zwykte, suche, ktére wymagaja zastosowania
zelu nawilzajgcego czy hydrofilowe, ktére sg gotowe do uzycia. Kazdy z tych cewnikdw ma swojg role i
powinien by¢ dostepny dla dzieci. Preferencje sg indywidualne, niektérzy wybierajg bardziej sztywny
cewnik suchy czy tez bardziej gietki, miekki — hydrofilowy, ktéry daje sie zatozy¢ w kazdych warunkach,
bo nie wymaga czynnosci dodatkowych.

Coraz lepsze zrozumienie funkcji pecherza i dolnych drég moczowych prowadzi do skuteczniejszego
stosowania rdéznych rodzajéw lekdéw wspomagajacych funkcje pecherza. Cewnikowanie plus
farmakoterapia powoduja, ze wiekszos¢ tych dzieci nie wymaga operacji pecherzowych. Jeszcze
niedawno pecherze neurogenne byty powiekszane, modelowane, robilismy zbiorniki szczelne na mocz.
Teraz praktycznie takich zabiegéw sie nie robi, dzieki wprowadzeniu cewnikowania i regularnego
oprézniania pecherza oraz farmakoterapii. Cewniki hydrofilowe sg gotowe do uzycia w kazdym
momencie. Z naszego punktu widzenia sg najlepsze, poniewaz nie wymagaja dodatkowych czynnosci,
jak cewnik suchy, przy ktérym trzeba uzy¢ zelu sterylnego, a ten nie jest refundowany. Rodzice musza
kupi¢ go sami. Problemem polega na tym, ze zel powinien po jednym uzyciu by¢ wyrzucony, a rodzice
ze wzgledu na oszczednosci uzywajg go az sie skonczy, w zwigzku z tym nie ma sterylnosci. Taki cewnik
suchy jest sztywny i daje wieksze ryzyko urazu cewki moczowej. To prowadzi do réznych powiktan ze
zwezeniami, trudnosciami cewnikowania, ktére wymagajg operacyjnego poszerzenia cewki moczowe; i
zakazeniami. Cewnik hydrofilowy jest od razu wilgotny, sterylny, bardziej Sliski, gietki i bezpiecznie
wprowadzany do cewki, co skutkuje mniejszg urazowoscig. Cewniki hydrofilowe sg preferowane
podczas codziennego stosowania przez pacjentéw. Z mojego punktu widzenia nie powinno by¢ zadnych
barier, gtdwnie finansowych w dostepnosci cewnikéw. Pacjent powinien wybraé sobie taki cewnik, jaki
potrzebuje i preferuje.

Jako Polskie Towarzystwo Urologiczne budujemy fundamenty opieki skoordynowanej. W Polsce jest
kilka osrodkéw klinicznych, gdzie to powoli zaczyna juz funkcjonowadé: Slgsk, Warszawa, Krakéw. To jest
ciezka praca, bo trzeba znalezé specjalistow i w jednym miejscu ich zgromadzi¢. Cewnikowanie to jest
podstawa prowadzenia pacjenta z pecherzem neurogennym. Oprdznianie pecherza z moczu daje nam
gwarancje, ze nie bedzie zakazenn moczu . Tak jak w przyrodzie - tam gdzie strumien ptynie jest czysta
woda, tam gdzie stoi jest woda metna. Jezeli pecherz jest oczyszczany regularnie, nie bedzie zakazen.
Nasza naturalna droga oczyszczania organizmu to wydalanie moczu. Oddawanie moczu co 3 godziny
oczyszcza nasz pecherz, nawet jesli sg tam bakterie, to mocz je usunie. Cewnikowanie dziecka z
pecherzem neurogennym jest podstawg opieki, powinno by¢ stosowane od noworodka. U dzieci roznie
bywa, jesli chodzi o opanowanie samocewnikowania. Cewniki hydrofilowe dajg supersamodzielnos$é
dzieciom, ktére chcg same sie cewnikowac. Mama nie musi przychodzic¢ do szkoty i bra¢ dziecka na bok,
zeby je cewnikowac, tylko dziecko udaje sie do gabinetu pielegniarskiego i jest samodzielne. To tez jest
wazny element nauki zycia, co tez dr Adrian Filip moze powiedzie¢. Samodzielnos¢ dla tych dzieci jest
bardzo wazna i daje im ,kopa do przodu”.



Sytuacja dzieci z rozszczepem
Kregostupa z perspektywy lekarza

| chorego na rozszczep kregostupa
Lek. Adrian Filip, Klinika Pediatrii

| Nefrologii, Dzieciecy Szpital Kliniczny
Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego
WUM w Warszawie

Cewnikuje sie od 25 lat. Dopiero od kilku lat, od kiedy pracuje i zarabiam, moge sobie pozwolié
na cewniki hydrofilowe. Przez 20 lat uzywatem cewnikéw suchych. W szkole wigzato sie to z tym,
ze miatem osobng reklamoéwke, w ktdrej znajdowaty sie cewniki, zel znieczulajacy, sSrodki dezynfekcyjne,
a ktora stata w gabinecie pielegniarki. Byty takie momenty, ze catg 15-20 minutowq przerwe spedzatem
wtasnie tam. Pielegniarka wychodzita, a ja w tym pomieszczeniu sie cewnikowatem, uzywajgc
rekawiczek oraz teoretycznie jatowego zelu, teoretycznie, bo on nie jest jatowy po dobie od otwarcia.
W swoim zyciu doznatem dziesigtek a moze nawet setek zakazen uktadu moczowego. Moje dziecinstwo

wigzato sie z ciggtymi zakazeniami, nieobecnoscig w szkole, pobytami w szpitalach, ktére trwaty tydzien,
dwa, a niekiedy miesigc. Jako lekarz, czuje, kiedy zakazenie sie zaczyna rozwijaé, dlatego sam sobie
wypisuje antybiotyk i sam sie lecze. Stosuje takie leczenie przede wszystkim po to, zeby nie traci¢ dni
w pracy. W momencie, kiedy mam zakazenie, Zle sie czuje, gorgczkuje, niestety nie jestem w stanie
wykonywac czynnosci zawodowych. Gdy dziecko z rozszczepem kregostupa ma zakazenie uktadu
moczowego, to chory jest réwniez rodzic, poniewaz, jesli dziecko wymaga hospitalizacji, to on mu
towarzyszy. A to wigze sie wowczas z jedno- lub dwutygodniowga nieobecnoscig w pracy. Jesli dziecko
nie moze sie cewnikowaé samo, to musi mu pomac rodzic, ktéry zwalnia sie z pracy co 3 godziny. Jestem
przekonany, ze wiele dzieci bytoby w stanie sie samocewnikowa¢ cewnikami hydrofilowymi.

Jako osoba z rozszczepem kregostupa, juz przeszto 30 lat zyje z tg chorobg, wiec zaznajomitem sie
z réznymi problemami i trudnos$ciami, ale tez wiele trudnosci pokonatem w tej chorobie. Swoim zyciem,
swym postepowaniem staram sie pokazywac rodzicom, ze mozna z tg chorobg zy¢ normalnie. Jest
bardzo duzo problemoéw, z ktérymi nalezy sie zmierzy¢. Przede wszystkim, to co juz padto —kazdy pacjent
z rozszczepem kregostupa, czy to mate dziecko, ktére sie dopiero urodzito czy osoba dorosta wymaga
wielospecjalistycznej opieki min. urologicznej, neurochirurgicznej, neurologicznej, gastrologicznej,
nefrologicznej oraz rehabilitacji. Niestety w Polsce brakuje takich o$rodkdéw, ktére scalatyby wiedze
i prace specjalistéw. Rodzice przemierzajg catg Polske w ich poszukiwaniu. Starajg sie wybieraé tych
najlepszych, bo zdrowie dziecka jest dla nich najwazniejsze, a to sg oczywiscie koszty. Z drugiej strony
jest kwestia refundacji wyrobéw medycznych, w tym przypadku cewnikéw urologicznych. Ja cewnikuje
sie codziennie i jest to element mojego codziennego zycia, podobnie jak $niadanie, mycie zebdéw czy
praca na oddziale szpitalnym. Cewnikowanie jest mojg rutyng zyciowg od przeszto 25 lat. Cewniki suche
sg trudniejsze w uzyciu, w takim zwyczajnym funkcjonowaniu. Osoba zdrowa idzie do toalety i po chwili
wychodzi, natomiast osoba z rozszczepem kregostupa musi korzystaé z toalety, ktéra jest czysta,
wyposazona w stolik, na ktéorym potozy zel, rekawiczki, odkazacz i cewnik. Dzieki cewnikom
hydrofilowym wiele z tych elementéw mozna pomingé. Cewnik hydrofilowy jest jednorazowy, sterylny,
nawilzony, gietki — innymi stowy fatwy i bezpieczny w uzyciu. Typowy cewnik starej generacji, ktérego
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uzywajg dzieci i dorosli ma ok. 40 cm. Jak sie go uzywa? Nalezy umyc¢ rece mydtem i odkazaczem,
otworzy¢ cewnik i wyjac z opakowania. Trzeba otworzy¢ zel znieczulajgcy w tubce, pokryé cewnik zelem,
nastepnie zamkngé tubke, aby zachowac jego jatowosé i tak pokryty cewnik wtozy¢ do cewki moczowe;.
Powinno sie to zrobi¢ jatowo, bo jesli przypadkowo dotknie sie powierzchni skéry, czy powierzchni
w toalecie, to wigze sie ze 100% zakazeniem uktadu moczowego bakteriami, ktére bardzo ciezko sie
leczy. Najwieksza obawa rodzicdw dzieci z rozszczepem kregostupa to strach, ze dziecko nie poradzi
sobie samo, ze bedzie potrzebowato czyjejs opieki. Czasem rzeczywiscie jest tak, ze jej wymaga, ale
ja staram sie pokazaé rodzicom, ze mozna nauczy¢ dzieci samocewnikowania od najmtodszych lat.
Oczywiscie wymaga to dostepu do cewnikéw hydrofilowych. Mozna dzieciom pokazywaé, ze choroba
to tylko czesé zycia, a tak naprawde najwazniejszy jest cztowiek. JesteSmy ludZzmi zyjgcymi z wadg
wrodzong, ale przede wszystkim mamy swojg godnos$é, potrzeby i che¢ funkcjonowania jak normalne,
zdrowe osoby. Staram sie to komunikowaé¢ w swojej pracy, ale tez w mediach spotecznosciowych,
w ktdrych duzo sie udzielam. Jako lekarz i pacjent w jednej osobie wspieram grupy zrzeszajace rodzicéw
dzieci z rozszczepem kregostupa, ktdrzy potrzebujg, oméwi¢ wynik badania, bo niekiedy lekarz
prowadzacy nie ma na tyle czasu, zeby wszystko wyjasni¢. A niekiedy wskazuje lekarzy, do ktérych moga
sie zgtosi¢ z danym problemem.

Sytuacja dzieci z rozszczepem
Kregostupa z perspektywy matki.
Rola Fundacji Spina w procesie
wspierania rodzicow dzieci

Z rozszczepem Kregostupa
Dominika Madaj-Solberg, Prezes
Fundacji Spina

Fundacja Spina jest jedyng ogdlnopolska fundacjg zajmujgcy sie dzie¢mi i dorostymi z rozszczepem

-

kregostupa. Jest réwniez jedyng organizacjg reprezentowang w Miedzynarodowej Federacji Osdéb z
Rozszczepem Kregostupa, zrzeszajacej 43 kraje na catym Swiecie. Na co dzien nie za bardzo moge
rozdzieli¢ moje dwie role —role mamy dziecka z rozszczepem kregostupa oraz role prezesa fundacji, wiec
bede starata sie méwié z tych dwéch perspektyw. Jestem mama 15-letniej Zuzi. Zanim cdérka sie urodzita
to juz duzo wczesdniej pracowatam z dzie¢mi i dorostymi niepetnosprawnymi, zaréwno w Polsce, jak i w
Norwegii. Kiedy 13 lat temu wrdcitam po wielu latach emigracji do Polski, juz z Zuzig, ktéra miata wtedy
niespetna 2 latka, zobaczytam ogromna przepasc¢ dzielgcg system norweski i polski. Miatam wybér - albo
wracam do tego bezpiecznego systemu norweskiego albo prdbuje zmienia¢ system polski, majgc wiedze
i doswiadczenie pracy w polskim systemie ochrony zdrowia i to wynikajgce z bycia mamg chorego
dziecka. | tak tez zrobitam. Na poczatku byty to dziatania bardzo dorazne, czyli budowanie wspdlnoty,
gdyz nie byto ogdlnopolskiej organizacji, ktéra mogtaby koordynowac takie dziatania. Wspdlnota dosy¢
dobrze zadziatata, natomiast budowanie wspélnoty to jest jedna rzecz, ale po pewnym czasie to nie
wystarczy, gdyz wystepujg trudnosci w koordynowaniu leczenia i opieki nad dzieémi. Rodzice jezdzg od
Szczecina po Slask, od Lublina po Wroctaw w poszukiwaniu specjalistéw, ktérzy mogg poméc ich
dzieciom. Obliczytam, ze w okresie wzrostu i dojrzewania chorego dziecka, potrzebnych jest kilkunastu
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specjalistéw z réznych dziedzin medycyny i psychologii. Rozumiem, ze jest wiele chordb wymagajgcych
koordynowania, natomiast rozszczep kregostupa jest jednym z zespotdw, ktéry jest w czotdwece, jesli
chodzi o liczbe specjalistéw potrzebnych do leczenia i rehabilitacji. Gdyby rodzice zaraz po otrzymaniu
diagnozy rozszczepu kregostupa u dziecka otrzymali pakiet informacji oraz wsparcie, to na pewno duzo
szybciej i skuteczniej siegneliby po pomoc. Przede wszystkim byliby w duzo lepszej kondycji pomagajac
swoim dzieciom. Z tego powodu stworzylismy w fundacji dwa lata temu program ,,SOS dla RK”, ktéry
zakfada dotarcie do wszystkich szpitali, do kazdego oddziatu ginekologiczno-potozniczego na terenie
Polski z tablicg informacyjng i zeszytem na temat rozszczepu kregostupa. Chcemy prosi¢ o wspotprace
wszystkich ordynatoréw oddziatéw ginekologiczno-potozniczych, perinatologicnych, ktére chciatyby
uczestniczy¢ w bardzo prostym programie, ktéry polega na zawieszeniu tablicy informacyjnej. W
momencie otrzymania diagnozy rozszczepu kregostupa u dziecka rodzic dostaje informacje i zeszyt, w
ktorym jest rekomendowana lista specjalistdw, a ona powieksza sie nieustannie. Dzieki temu rodzice nie
muszg podrézowac za specjalistami po catej Polsce. Kontaktujemy rodzicow z doswiadczonymi
wolontariuszami, ktérymi sg rodzice starszych dzieci z rozszczepem kregostupa. Nowy rodzic jest
zabezpieczony informacyjnie, jest wsparty psychologicznie i wie, co ma robi¢ od pierwszego dnia po
otrzymaniu diagnozy. Poki co dotarliémy do kilkudziesieciu szpitali, ale naszym celem jest dotarcie do
400 oddziatow w catej Polsce. Mysle, ze to jest program, ktdry moze by¢ poczatkiem narodowego planu.
W kazdym wojewddztwie mamy aktywnego wolontariusza, ktéry wesprze rodzica w tym
najtrudniejszym momencie. My wiemy, ze p6zniej drugim trudnym momentem jest pdjscie do szkoty i
tutaj pojawia sie problem z dostepem do odpowiedniego sprzetu i zaopatrzenia, przede wszystkim
urologicznego — umiejetnosci samocewnikowania oraz dostepu do cewnikéw hydrofilowych.

W 2012 r. dzieki goécinnosci Gérnoslaskiego Centrum Zdrowia Dziecka i wsparcia Wojewody Slaskiego
otworzyliSmy Pracownie Uroterapeutyczng, stuzgcg do uczenia cewnikowania i samocewnikowania
dzieci. Po kilku latach dziatalnos$ci pracowni wtasciwie juz nie zdarzajg sie dzieci, ktére nie potrafig sie
samocewnikowac. Chce Panstwu powiedzie¢, ze kwestia oddawania moczu i cewnikowania jest nie tylko
sprawg medyczng, lecz takze spoteczng. Nasze dzieci czesto sg niestety wytykane w szkole czy pdzniej
juz jako doroste osoby. Te problemy powodujg alienacje. Dzieci i mtodziez z rozszczepem kregostupa w
Polsce nie majg dostepu do cewnikéw hydrofilowych, idealnych do samocewnikowania sie. Zaznaczam,
ze my, proszac o refundacje cewnikdédw hydrofilowych, nie chcemy sie przesigs¢ z ,,cewnika-Fiata”
(cewnik suchy) na ,cewnik-Tesle” (nowoczesny cewnik hydrofilowy), ze uzyje takiego sformutowania,
ktore jest bardzo obrazowe. My walczymy obecnie w Polsce o refundacje publiczng ,cewnika-
Volkswagena” — czyli refundacje prostych cewnikéw hydrofilowych. Nowoczesny cewnik hydrofilowy
wyglada jak kosmetyk. Kiedy dziewczyna w szkole idzie z nim do ubikacji, nikt sie nie zorientuje, ze idzie
sie cewnikowaé, mysli ze idzie sobie pomalowad rzesy. Cewnik najnowszej generacji przekreca sie lekko,
ma w $rodku sdl fizjologiczng, czyli jest sterylny. Otwiera sie, jest krociutki, sztywny. Z wprowadzeniem
do cewki dzieci 4-5 letnie radzg sobie z nim swietnie. Jest on nawilzony, nie trzeba go niczym pokrywac.
Po uzyciu wkfada sie go z powrotem, zamyka i wyrzuca, albo jesli nie ma miejsca, zeby go wyrzucié¢ mozna
go schowacd do kieszeni. Jest to bardzo dyskretna rzecz. Do fundacji przychodzg pacjenci, ktdrzy maja
nawet 15 lat i jeszcze sie nie samocewnikowali. Przyczyng tej sytuacji jest brak dostepnosci refundacyjne;j
do prostych cewnikéw hydrofilowych.



Doswiadczenie lekarza POZ w kontaktach
Z pacjentami z rozszczepem kregostupa
Dr n. med. Michat Sutkowski, Kolegium
Lekarzy Rodzinnych w Polsce

Rola lekarza rodzinnego w opiece nad pacjentem z rozszczepem kregostupa
i pecherzem neurogennym jest bardzo wazna. Nasz POZ sktada sie z szesciu
przychodni i obejmuje opiekg ok 20 tys. pacjentéw. W jednej przychodni
sg dwie osoby doroste i jedno dziecko na ponad 2 tys. pacjentow.
Codziennoscig tych chorych sg nieustannie pojawiajgce sie zakazenia uktadu
moczowego i powiktania zwigzane z cewnikowaniem cewnikami suchymi.
Oczywiscie w przewazajgcej czesci przypadkow sprawdzajg sie cewniki hydrofilowe, gdzie dzieci i dorosli
czujg réznice w komforcie stosowania oraz mniejszej liczbie powiktan. Refundacja publiczna jest
niezwykle potrzebna, aby cewniki hydrofilowe trafity jak najszybciej do dzieci i mtodziezy w wieku
szkolnym. Cewniki hydrofilowe to zmiana jakosci zycia zwigzana ze sferg intymng, niezmiernie wazng

dla dzieci, kiedy idg do szkoty i muszg skonfrontowac swojg chorobe z grupg rowiesniczg. Pozwalajg one
rowniez na rozwdj samodzielnosci i pewnosci siebie, bo sg dyskretne i tatwe w uzyciu. W opiece nad
chorymi z rozszczepem kregostupa i pecherzem neurogennym konieczna jest koordynacja
i kompleksowosé. Ja, jako lekarz POZ moge oczywiscie tym chorym oddac serce, wiedze, empatie, ale to
w zaden sposdb nie konczy problemow, ktére sg rzeczywiscie gigantyczne dla zwyktych ludzi. Neurolog,
ortopeda, urolog, psycholog, fizjoterapeuta to, w warunkach nawet bliskich Warszawie, konsultacja
i opieka absolutnie trudna do osiggniecia.

Status formalno-prawny i ocena
merytoryczna cewnikow hydrofilowych
Dr n. med. Jakub Gierczynski, MBA,;
ekspert systemu ochrony zdrowia

Wg raportu Najwyzszej lzby Kontroli z kwietnia 2019 r. w Polsce

wzrasta obcigzenie pacjentow z tytutu doptat do wyrobdw
medycznych, wydawanych na zlecenie oraz wystepujg utrudnienia
w dostepie do wyrobdw medycznych oséb niepetnosprawnych®. 25
pazdziernika 2019 r. Minister Zdrowia zlecit Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji ocene
zasadnosci zmiany dostepnosci do cewnikdéw urologicznych jednorazowych hydrofilowych dla dzieci
i mfodziezy do lat 18. w systemie ochrony zdrowia w Polsce’. 30 stycznia 2020 r. otrzymano stanowisko
Konsultanta Krajowego w dziedzinie Urologii Dzieciecej, w ktorym stwierdzono, ze cenniki hydrofilowe
s terapig z wyboru, zgodng z aktualnymi standardami klinicznymi®. Wszystkie kluczowe argumenty oraz
stanowiska interesariuszy systemowych zostaty przedstawione w trakcie konferencji problemowej
w biurze Rzecznika Praw Pacjenta 24 lutego 2020 r. oraz opublikowane w raporcie Fundacji Spina oraz
Integracja pt. ,,Optymalizacja opieki urologicznej u dzieci z rozszczepem kregostupa z perspektywy
polskiego pacjenta”?®. Podczas tego spotkania Pan Minister Maciej Mitkowski oraz przedstawiciele
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AOTMIT-u i NFZ-u jednym gtosem mowili, ze rozumiejg sytuacje dzieci i mtodziezy z rozszczepem
kregostupa w aspekcie braku petnej refundacji cewnikéw hydrofilowych i deklarowali che¢ rozwigzania
pozytywnie tego problemu. 9 marca 2020 r. opublikowano pismo Rzecznika Praw Obywatelskich
popierajace refundacje publiczng urologicznych cewnikéw hydrofilowych!?. Nastepnie pojawito sie
szereg stanowisk Fundacji Spina oraz Raport Medycznej Racji Stanu. 25 czerwca 2020 r. AOTMIT
opublikowat Analize Weryfikacyjng, a 29 czerwca 2020 r Rada Przejrzystosci AOTMIT-u uznata za zasadng
refundacje cewnikéw jednorazowych hydrofilowych w systemie ochrony zdrowia w ramach
zaopatrzenia w wyroby medyczne. 28 lipca 2020 r. Prezes AOTMiT-u przychylit sie do opinii Rady
Przejrzystosci AOTMIT-u i uznat za zasadne zapewnienie dostepnosci do jednorazowych urologicznych
cewnikéw hydrofilowych!l. Cewniki hydrofilowe sg refundowane prawie w catej UE (wyjatek Polska
i Butgaria). Ustawa O Wsparciu Kobiet w Cigzy i Rodzin ,Za zyciem” w przypadku cewnikow
hydrofilowych w praktyce nie dziata — lekarz musi wypisaé zlecenie na okoto 1 500 szt. cewnikow
na miesigc (prawie 9 razy wiecej niz zapotrzebowanie), a pacjent i tak ponosi koszt prawie 400
zt/miesigc. Koszt miesieczny to okoto 1 100 zt. Rozszczep kregostupa jest uznawany za chorobe rzadka —
koszt leczenia pecherza neurogennego jest nieporownywalnie nizszy niz w przypadku innych chordb
rzadkich — 15 tys. zt to roczny koszt cewnikéw hydrofilowych vs. $rednio 0,5-1 min zt rocznie — koszt
podania lekéw w chorobach rzadkich. Przy cenie 6,23 zt za jeden cewnik hydrofilowy szacowane wydatki
NFZ-u wynoszga: ok. 8 min zt (1 rok), ok. 13 min zt (2 rok), ok. 19 min zt (3 rok). Jednorazowe cewniki
urologiczne sg obecnie refundowane na podstawie Rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie wykazu
wyrobow medycznych wydawanych na zlecenie. Chorzy majg mozliwos¢ zakupu do 180 cewnikdéw
miesiecznie z limitem finansowania na poziomie 0,80 zt i 30% odptatnoscia. Koszt zakupu 180 cewnikéw
miesiecznie w limicie finansowania wynosi zatem maksymalnie 144 zt, z czego pacjent ptaci 30%, a wiec
43,20 zt. Nalezy tu zaznaczy¢, ze jesli cewnik kupowany przez chorego bedzie drozszy niz 0,80 zt,
to wfasnie chory ponosi réwniez ten dodatkowy koszt. W latach 2016-2019 NFZ wydat tytutem
refundacji wyrobéw medycznych odpowiednio 946 min zt w 2016 r., 1 021 min zt w 2017 r., 1 093 mIn
zt w 2018 r. oraz 1 215 min zt w 2019 r. W latach 2016-2019 NFZ wydat tytutem refundacji cewnikdéw
urologicznych odpowiednio 9 120 264 zt w 2016 r., 9 781 568 zt w 2017 r., 10 043 062 zt w 2018 r. oraz
10725078 ztw 2019 r. Wydatki na cewniki urologiczne stanowity w 2016 r. —0,89%, w 2017 r.— 0,88%,

6 Raport pt. Dostepnos$é refundowanych wyrobéw medycznych wydawanych na zlecenie i bezpieczeristwo ich stosowania.
Najwyzsza Izba Kontroli. 18.04.2019 https://www.nik.gov.pl/kontrole/P/18/056/

7 Opracowanie analityczne AOTMIT pt. Ocena zasadno$ci zmiany dostepnosci do cewnikdéw urologicznych jednorazowych
hydrofilowych w systemie ochrony zdrowia w Polsce w ramach zaopatrzenia w wyroby medyczne, na zlecenie osoby
uprawnionej, oraz ich naprawy, o ktérych mowa w ustawie o refundacji(...). Nr:WS.4320.12.2019
https://bipold.aotm.gov.pl/assets/files/zlecenia _mz/2019/259/RPT/2020.06.25 WS.4320.12.2019 Urologiczne cewniki _h
ydrofilowe.pdf

8 https://bipold.aotm.gov.pl/index.php/zlecenia-mz-2019/908-materialy-2019/6400-259-2019-zlc

% Raport pt. Optymalizacja opieki urologicznej u dzieci z rozszczepem kregostupa z perspektywy polskiego pacjenta. Spina.
Integracja. Warszawa, 24.02.2020 r. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/984918

10 pismo Rzecznika Praw Obywatelskich do Ministra Zdrowia w sprawie dostepu do $wiadczen pacjentdw cierpigcych na
rozszczepienie kregostupa i pecherz neurogenny 09.03.2020 https://www.integracja.org/wydarzenia/opieka-urologiczna-u-
dzieci-z-rozszczepem-kregoslupa-raport/

11 Wydanie opinii Prezesa Agencji oraz Rady Przejrzystosci w sprawie wniosku racjonalizacyjnego dotyczacego mozliwosci
zapewnienia wiekszej dostepnosci niepetnosprawnym dzieciom do wyrobéw medycznych - urologicznych cewnikow
hydrofilowych (gotowe do uzycia - bez aktywacji wodg) w systemie ochrony zdrowia w Polsce.
https://bipold.aotm.gov.pl/index.php/zlecenia-mz-2019/908-materialy-2019/6400-259-2019-zlc
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w 2018 r. — 0,86%, a w 2019 r. — 0,77%. Udziat wydatkdéw na cewniki urologiczne spada rok do roku.
Istnieje potrzeba udostepnienia pacjentom w ramach finansowania publicznego cewnikdow
hydrofilowych w ramach ryczattu miesiecznego, tak jak to juz funkcjonuje dla wielu wyrobow
medycznych umieszczonych w Wykazie wyrobéw medycznych wydawanych na zlecenie (np. worki
do zbidrki moczu w nefrostomii, worki stomijne, pieluchomajtki, ponczochy kikutowe, zbiorniki
na insuline do osobistej pompy insulinowej, sensor/elektroda do Systemu Ciggtego Monitorowania
Glikemii w czasie rzeczywistym). Tym bardziej, ze ostatnia aktualizacja Wykazu wyrobéw medycznych
wydawanych na zlecenie byta w 2019 r. Rekomendowane jest ustalenie na wszystkie cewniki
hydrofilowe jednego ryczattu miesiecznego. Dla pacjentdw ryczaft miesieczny na cewniki hydrofilowe
jest korzystniejszy niz limit finansowania na jedng sztuke wyrobu — kwotowy limit (ryczatt) miesieczny
pozwala pacjentowi na wiekszy wybdr refundowanych wyrobéw medycznych (asortyment wyrobdéw
medycznych jest duzo bardziej zréznicowany i zmienny w czasie niz dla lekdw) — w danym miesigcu,
w ramach limitu miesiecznego pacjent moze odebrac rézne rodzaje cewnikéw hydrofilowych, tzn. takich
ktére sg bardziej odpowiednie do przedszkola/szkoty, bardziej odpowiednie do uzycia w domu
np. mniejszg ilos¢ lepszych, ale drozszych cewnikéw (np. cewniki teleskopowe) i wiekszg ilos¢ tariszych.

WhnioskKi

1. Kazdego roku w Polsce rodzi sie okoto 100 dzieci z rozszczepem kregostupa.

2. U blisko 90% dzieci z rozszczepem kregostupa wystepujg problemy urologiczne. Pecherz
moczowy pozbawiony wfasciwego unerwienia nie oprdznia sie, a gromadzacy sie i zalegajacy
w nim mocz powoduje zakazenia uktadu moczowego i niewydolnos¢ nerek. W latach 70. potowa
dzieci z rozszczepem kregostupa umierata przed 18 rokiem zycia z powodu niewydolnosci nerek.
Dzi$ wieku dorostego dozywa 95% chorych.

3. Cewniki hydrofilowe sg leczeniem z wyboru zalecanym przez standardy Polskiego Towarzystwa
Urologicznego. Dzieki cewnikom hydrofilowym mozna ograniczy¢ liczbe hospitalizacji i wizyt
w poradniach urologicznych lub pediatrycznych, co w kontekscie pandemii nabiera dodatkowego
znaczenia. Samocewnikowanie cewnikami hydrofilowymi jest przepustka do samodzielnosci
i zachowania jakosci zycia dzieci i mtodziezy z rozszczepem kregostupa.

4. W czerwcu 2020 r. AOTMIT wydat pozytywne rekomendacje dla refundacji cewnikdw,
hydrofilowych. Spetnione zostaty wszelkie wymogi formalno-prawne i merytoryczne. Wniosek
refundacyjny czeka na finalng decyzje ministra zdrowia.

5. lIstnieje potrzeba udostepnienia pacjentom w ramach finansowania publicznego cewnikéw
hydrofilowych w ramach ryczattu miesiecznego. Dziecko potrzebuje 5-6 cewnikéw dziennie —
tyle, ile razy przecietny cztowiek korzysta z toalety. Przektada sie to na koszt refundacji cewnikéw
hydrofilowych dla jednego dziecka w kwocie 1121 zt na miesigc i ok. 13,5 tys. zt na rok.
Szacowane wydatki NFZ tytutem refundacji cewnikéw hydrofilowych w | roku refundacji dla ok.
600 dzieci i mtodziezy to ok. 8 min zt, a w Il roku refundacji dla ok. 1 tys. dzieci i mtodziezy - ok.
13 min zt. Na refundacje wyrobéw medycznych NFZ wydaje kwote ok. 1,2 mld zt rocznie.
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Rekomendacje

1. Eksperci rekomendujg petng refundacje cewnikéw hydrofilowych dla dzieci i mtodziezy do 18 r.z.
z pecherzem neurogennym w wyniku wrodzonego rozszczepu kregostupa.

2. Rekomendowane jest opracowanie i wdrozenie modelu opieki koordynowanej nad chorymi z
wrodzonym rozszczepem kregostupa.

Zestawienie chronologiczne kluczowych danych i argumentow
wspierajgcych proces refundacji publicznej cewnikéw
hydrofilowych w Polsce

DEYE] Publikacja Kluczowe argumenty i dane

11.02.2021 Raport pt. ,,Wyzwania  Obecnie dzieci z pecherzem neurogennym czekajg na refundacje
systemowe i etyczne cewnikow hydrofilowych (pozytywna rekomendacja AOTMIT w roku
w opiece nad dziecmi | 2020), a wszyscy chorzy z rozszczepem kregostupa na wprowadzenie
Z rozszczepem modelu opieki koordynowane;.
kregostupa w Polsce.
Stanowisko
ekspertow”

12.11.2020 Raport z Bazy Danych | W latach 2002-2019 w Polsce urodzito sie 2 221 dzieci z rozszczepem
Polskiego Rejestru kregostupa (Q05). Srednio rocznie rodzi sie ok. 100 dzieci
Wrodzonych Wad z rozszczepem kregostupa.
Rozwojowych
(PRWWR) dotyczacy
urodzenia w Polsce w
latach 2002-2019
dzieci z rozszczepem

kregostupa®?
06.11.2020 Jak systemowo Okreslenie opieki paliatywnej dla dzieci jako $wiadczenia
wspierac osoby z nielimitowanego.

niepetnosprawnoscia
mi? Propozycje i

12 Raport z Bazy Danych Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych (PRWWR) dotyczacy urodzenia w Polsce w
latach 2002-2019 dzieci z Rozszczepem kregostupa Q05 www.rejestrwad.pl
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kierunki zmian. Raport

Ordo luris®

27.10.2020 Publikacja pt. Jesli Rozszczep kregostupa jest ogromnym wyzwaniem dla opieki
panstwo podejmuje medycznej i opiekujgcych sie chorym dzieckiem rodzicéw. W Polsce
decyzje, to musi kazdego roku na sSwiat przychodzi ok. 120 dzieci z rozszczepem
pomdct? kregostupa. Dziecko z rozszczepem kregostupa ma kilka, a nawet

kilkanascie probleméw zdrowotnych dotyczacych rdznych
narzagdéw. W zwigzku z ostatnim orzeczeniem Trybunatu
Konstytucyjnego (o niekonstytucyjnosci usuwania cigzy z powodu
podejrzenia ciezkiej wady ptodu) rodzi¢ bedzie sie wiecej dzieci
z wadami, m.in. z rozszczepem kregostupa. Te dzieci beda
potrzebowaty lekdéw i wyrobéw medycznych. Roszczepu kregostupa
nie da sie wyleczy¢, a pacjenci wcigz potrzebujg dostepu do lekow
i wyrobéw medycznych m.in. cewnikéw hydrofilowych, aby méc
cewnikowaé dzieci w sposéb przerywany. W innym wypadku
dochodzi do niewydolnosci nerek i dzieci umierajg. Wazne jest,
by te cewniki byty dostepne w trybie refundacyjnym, tak aby
rodzice czy opiekunowie mogli je kupowaé w wystarczajacej ilosci.

23.10.2020 Publikacja pt. Rodzice = Fundacja Spina upomina sie o refundacje jednorazowych cewnikow
dzieci z rozszczepem hydrofilowych i jednorazowych zeli sterylnych do cewnikéw
kregostupa czekajg na | suchych, ktdre sg stosowane u dzieci z pecherzem neurogennym.
decyzje refundacyjne. = W ponad 90% przyczyng tej choroby pecherza u dzieci jest rozszczep
Mzdrowie®® kregostupa. W opiece nad tymi dzieémi problemy urologiczne

sg najwiekszym problemem - co czwarty rodzic ma z nimi
do czynienia. Opdznienie w podjeciu decyzji pacjenci ktadg na karb
pandemii i apeluja, aby nie zwlekac.

25.09.2020 Raport pt. Wartosciw | Dzieci z przepukling oponowo rdzeniowa, to wazna grupa dzieci
medycynie - czego z choroba rzadkay. Kazdego roku rodzi sie od 100 do 120 dzieci
uczy nas Swiatowy z tg wadga. W 2019 r. urodzito sie 108, z czego 103 przezyto - to nie
kryzys zdrowia. jest duza grupa, ale potrzebuje ogromnego wsparcia. Takich dzieci
Medyczna Racja i miodziezy zyje w Polsce ok. 2,5 tys. i wymagaja one
Stanu?® kompleksowej opieki — m.in. refundacji cewnikéw hydrofilowych,

ktdre zmniejszajq zakazenia, dajgc wiekszy komfort dla chorego.
Eksperci popieraja w petni refundacje cewnikéw hydrofilowych dla
dzieci i mtodziezy do 18 r.z. z pecherzem neurogennym w wyniku
wrodzonego rozszczepu kregostupa.

28.07.2020 Opinia Prezesa Prezes Agencji przychylajac sie do opinii Rady Przejrzystosci, uznaje

AOTMITY

za zasadne zapewnienie dostepnosci do cewnikéw urologicznych
jednorazowych hydrofilowych w systemie ochrony zdrowia
w Polsce w ramach zaopatrzenia w wyroby medyczne.

13 https://ordoiuris.pl/sites/default/files/inline-

files/Jak systemowo wspierac%CC%81 osoby z niepe%C5%82nosprawnos%CC%81ciami.pdf

14 https://www.politykazdrowotna.com/66046,wartosci-w-medycynie-jesli-panstwo-podejmuje-decyzje-to-musi-pomoc
15 https://www.mzdrowie.pl/medycyna/rodzice-dzieci-z-rozszczepem-kregoslupa-czekaja-na-decyzje-refundacyjne/

16 https://medycznaracjastanu.pl/wp-content/uploads/2020/11/RAPORT-MRS WARTOSCI-W-MEDYCYNIE-CZEGO-UCZY-
NAS-SWIATOWY-KRYZYZS-ZDROWIA Wrzesien2020.pdf

17 https://bipold.aotm.gov.pl/index.php/zlecenia-mz-2019/908-materialy-2019/6400-259-2019-zlc
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29.06.2020

25.06.2020

08.06.2020

Opinia Rady
Przejrzystosci AOTMIT
nr 155/2020

Raport AOTMIT pt.
Ocena zasadnosci
zmiany dostepnosci
do cewnikéw
urologicznych
jednorazowych
hydrofilowych

w systemie ochrony
zdrowia w Polsce!®

Pismo Rzecznika Praw
Pacjenta®®

Rada Przejrzystosci uznaje za zasadne zapewnienie dostepnosci
do cewnikéw urologicznych  jednorazowych  hydrofilowych
w systemie ochrony zdrowiaw Polsce w ramach zaopatrzenia
w wyroby medyczne. Rada Przejrzystosci stoi na stanowisku,
iz optymalnym rozwigzaniem bytoby udostepnienie wszystkich
rodzajow cewnikéw oraz zeli nawilzajgcych w ramach wspdlnego
miesiecznego limitu finansowego dajgcego pacjentowi mozliwos¢
dostosowania wyboru cewnikéw do jego preferencji.

Podsumowujac na podstawie analizy sporzadzonych przez
whioskodawcéw dokumentéw zatgczonych do pism Ministra
Zdrowia oceniana propozycja wytonienia nowej pozycji w Wykazie
wyrobow medycznych charakteryzuje sie nastepujacymi
parametrami:

1) wyréb medyczny: cewniki urologiczne jednorazowe hydrofilowe,
do 180 szt./miesigc (miesieczny limit iloSciowy w wysokosci 180 szt.
na 1 pacjenta dla obu rodzajow cewnikoéw urologicznych
jednorazowych);

2) kryteria przyznawania: pacjenci pediatryczni (do 18 r.z.) — stan
wymagajacy wielokrotnego cewnikowania, okreslony kodem ICD-10
(niedroznos¢ drég moczowych (N13.9); niedoczynnosé wypieracza
(N31.8); dysfunkcja neurogenna pecherza moczowego (N31.9);
nadczynnos$¢ wypieracza (N32.8); przeszkoda podpecherzowa
(N32.0); neurogenne dysfunkcje dolnych drég moczowych (N39.9);
nietrzymanie moczu (R32); zatrzymanie moczu (R33); przelewowe,
refleksyjne, naglace nietrzymanie moczu (R39.4);

3) limit finansowania: 1 260 zt (= 7 zt x 180 szt.; miesieczny limit
oparty o miesieczne zapotrzebowanie 1 pacjenta);

4) wysokos¢ udziatu wtasnego pacjenta w limicie: 0%;

5) okres uzytkowania: raz na miesigc

6) limit napraw: O zt.

W obliczu pandemii COVID-I9 nalezy zabezpieczy¢ potrzeby dzieci
z rozszczepem kregostupa i pecherzem neurogennym poprzez

zapewnienie dostepu do hydrofilowych cewnikow
do samocewnikowania.

Eksperci  podkreslaja  konieczno$¢ zapewnienia dzieciom
z rozszczepem kregostupa w Polsce wiasciwej - zgodnej

z europejskimi wytycznymi — opieki, wskazujac, ze jej zasadniczym
elementem jest zagwarantowanie petnego dostepu
do odpowiednich wyrobéw medycznych - cewnikéw
hydrofilowych do cewnikowania przerywanego.

Tak prosta technologia jak cewnik hydrofilowy stanowi prawdziwg
rewolucje w Zyciu dzieci z rozszczepem kregostupa i ich rodzin.
Kazdego roku w Polsce rodzi sie ok. 200 noworodkdw z rozszczepem
kregostupa. Schorzenie to prowadzi miedzy innymi do uposledzenia
funkcji pecherza — nawet do catkowitej utraty kontroli nad

18 Ocena zasadnosci zmiany dostepnosci do cewnikéw urologicznych jednorazowych hydrofilowych w systemie ochrony

zdrowia w Polsce

https://bipold.aotm.gov.pl/assets/files/zlecenia_mz/2019/259/RPT/2020.06.25 WS.4320.12.2019 Urologiczne cewniki_h

ydrofilowe.pdf
19
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01.06.2020

25.03.2020

09.03.2020

Raport Medycznej
Racji Stanu pt.
Sytuacja chorych na
choroby rzadkie w
czasie pandemii
koronawirusa SARS-
Cov-2%

Stanowisko Prezesa
Fundacji Spina??

Pismo Rzecznika Praw
Obywatelskich

utrzymaniem i oddawaniem moczu. Opieka urologiczna polega
na tym, aby nie wystgpity powiktania wynikajace ze ztej pracy
dolnych drég moczowych - gioéwnie zakazenia moczu,
a w konsekwencji niewydolnosci nerek. Standardy Kkliniczne
zalecajg w tej kwestii stosowanie samocewnikowania
(cewnikowania przerywanego).

Od wielu lat w catej Europie mozliwe jest korzystanie
z nawilzonych i gotowych do uzycia cewnikéw hydrofilowych,
ktore redukujg ryzyko urazéw cewki i zakazen uktadu moczowego.
Mniej powiktan i redukcja liczby zakazen uktadu moczowego majg
szczegblne znaczenie w obecnej sytuacji, czyli walki z pandemia
koronawirusa — ograniczaja bowiem liczbe hospitalizacji, wizyt
w poradniach urologicznych lub pediatrycznych/nefrologicznych,
co odcigza personel placowek medycznych.

W obecnej sytuacji pacjenci w Polsce majg dostep
do refundowanych cewnikéw hydrofilowych w ilosci 20 sztuk
miesiecznie, co pozwala na zabezpieczenie potrzeb przez okoto
4 dni. Powoduje to konieczno$¢ uzywania przez pacjentéw
cewnikéw suchych, ktoére w ocenie ekspertow zwiekszaja ryzyko
infekcji i powiktan. Nie ulega watpliwosci, iz przedmiotowa
sytuacja w znaczacy sposob obniza jakos¢ zycia pacjentéw
cierpigcych na rozszczepienie kregostupa i pecherz neurogenny.
Eksperci apelujg o refundacje cewnikéw powlekanych,
hydrofilowych, przy ktérych stosowaniu jest mniejsze ryzyko
zakazen i powiktan. W catej Polce jest populacja ok. 2 tys. dzieci
i mtodziezy, ktéra wymagajg samocewnikowania z uzyciem
cewnikéow hydrofilowych. W przypadku cewnikéw hydrofilowych
chodzi o kilkanascie tysiecy ztotych rocznie na terapie, ktora jest
bardzo skuteczna i znakomicie poprawia jakos¢ zycia chorego.

Podstawg opieki urologicznej u dzieci z rozszczepem kregostupa
w Polsce nadal pozostajg przestarzate cewniki suche. Ich stosowanie
znaczgco zwieksza czestotliwos¢ wystepowania uszkodzen cewki
moczowej raz zakazen uktadu moczowego. Wystgpienie i leczenie
zakazenia uktadu moczowego wigze sie z koniecznoscig wizyty
w przychodni lub nawet hospitalizacjg. Sytuacje moze poprawié
zapewnienie petnego dostepu do cewnikéw hydrofilowych, ktére
poprzez redukcje powiktan i zakazen pozwolg na opieke nad
dzieckiem w warunkach domowych, bez koniecznosci wizyt
w placowkach medycznych. Sprawa wyodrebnienia oddzielnego
Swiadczenia i ustalenia osobnego miesiecznego limitu
finansowania dla cewnikéw hydrofilowych jednorazowych jest
wyjatkowo wazna.

Pozwalam sobie zwrdcié sie do Pana Ministra w sprawie dostepu
do swiadczen pacjentow cierpiacych na rozszczepienie kregostupa

20Sytuacja chorych na choroby rzadkie w czasie pandemii koronawirusa SARS-COV-2.
https://www.researchgate.net/publication/348734638 RAPORT MEDYCZNEJ RACJI STANU SYTUACJA CHORYCH NA CH

OROBY RZADKIE W CZASIE PANDEMII KORONAWIRUSA SARS- COV-2

2https://bipold.aotm.gov.pl/assets/files/zlecenia_mz/2019/259/RPT/2020.06.25 WS.4320.12.2019 Urologiczne cewniki

hydrofilowe.pdf
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24.02.2020

24.02.2020

do Ministra Zdrowia
w sprawie dostepu

do swiadczen
pacjentéw cierpigcych
na rozszczepienie
kregostupa i pecherz
neurogenny

Apel®

Raport pt.
Optymalizacja opieki
urologicznej u dzieci
Z rozszczepem
kregostupa

z perspektywy
polskiego pacjenta.
Spina. Integracja®

i pecherz neurogenny. Jednym z gtéwnych problemoéw dotyczacych
opieki urologicznej nad tymi pacjentami jest niewystarczajgcy
dostep do hydrofilowych cewnikow do oprdzniania pecherza
(Pismo Konsultanta w dziedzinie urologii dzieciecej z dnia 30
stycznia 2020 r.). Bezspornym jest, ze pacjenci z rozszczepieniem
kregostupa powinni mie¢ dostep do takiej liczby cewnikéw
hydrofilowych miesiecznie, ktéra pozwoli w petni zaspokoi¢ ich
potrzeby. W szczegélnosci pacjenci i ich opiekunowie powinni miec
mozliwo$s¢ wyboru oraz podjecia decyzji, ile cewnikéw
hydrofilowych i suchych jest im niezbedne na miesigc. Jestem
przekonany, ze powyzsze przyczyni sie do podniesienia komfortu
i jakosci zycia pacjentdw potrzebujgcych opieki urologicznej.

My, nizej podpisani, pragniemy podkresli¢ koniecznosé
i zadeklarowaé gotowos¢ do podjecia niezbednych dziatan na rzecz
optymalizacji opieki urologicznej u dzieci z rozszczepem
kregostupa w Polsce.

Materiat powstat na podstawie debaty pt. ,Optymalizacja opieki
urologicznej u dzieci z rozszczepem kregostupa z perspektywy
polskiego pacjenta”, ktéra odbyta sie w dniu 24.02.2020 r. w Biurze
Rzecznika Praw Pacjenta z inicjatywy organizacji pacjentéw -
Integracji i Fundacji Spina.

Whioski

1. Kazdego roku w Polsce rodzi sie ok. 200 noworodkéw
z rozszczepem kregostupa. Obecnie z tym schorzeniem zyje
w Polsce ok. 3 -3,5 tys. dzieci i mtodziezy do lat 18.

2. Rozszczep kregostupa prowadzi miedzy innymi
do uposledzenia funkcji pecherza - nawet do catkowitej utraty
kontroli nad trzymaniem i oddawaniem moczu.

3. Opieka urologiczna polega na tym, aby nie wystgpity
powiktania wynikajgce z dysfunkcji pracy dolnych drog
moczowych — gtéwnie zakazenia moczu, a w konsekwencji
niewydolnos¢ nerek i przedwczesna $mierc.

4. Standardy kliniczne zalecajg w tej kwestii stosowanie
samocewnikowania (cewnikowania przerywanego).
5. Celem wilasciwego samocewnikowania u pacjentéw

z pecherzem neurogennym jest zmniejszenie Smiertelnosci
z powodu niewydolnosci nerek.

6. W Unii Europejskiej refundowane sg nawilzane i gotowe do
uzycia cewniki hydrofilowe, ktére redukujg ryzyko urazéw
cewki i zakazen uktadu moczowego oraz znaczgco zwiekszaja
samodzielnos¢ i jakos¢ zycia pacjenta.

22 pismo Rzecznika Praw Obywatelskich do Ministra Zdrowia w sprawie dostepu do $wiadczen pacjentdw cierpigcych na
rozszczepienie kregostupa i pecherz neurogenny 09.03.2020 https://www.integracja.org/wydarzenia/opieka-urologiczna-u-
dzieci-z-rozszczepem-kregoslupa-raport/

23 Raport pt. Optymalizacja opieki urologicznej u dzieci z rozszczepem kregostupa z perspektywy polskiego pacjenta. Spina.
Integracja. Warszawa, 24.02.2020 r. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/984918

24 Raport pt. Optymalizacja opieki urologicznej u dzieci z rozszczepem kregostupa z perspektywy polskiego pacjenta. Spina.
Integracja. Warszawa, 24.02.2020 r. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/984918
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25.10.2019
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Stanowisko
Konsultanta
Krajowego

w dziedzinie urologii
dzieciecej w zakresie
problemoéw

z dostepnoscia

do hydrofilowych
cewnikéw

do oprdzniania
pecherza
moczowego?

Zlecenie MZ
LW.4650.213.2019PL

W.4650.213.2019.MW

J26

Raport NIK pt.
Dostepnosé
refundowanych
wyrobow medycznych
wydawanych

7. Mhniej powiktan i redukcja liczby zakazen uktadu moczowego
majg szczegdlne znaczenie w zakresie ograniczania liczby
hospitalizacji, wizyt w poradniach urologicznych Ilub
pediatrycznych oraz codziennego funkcjonowania chorych.

Rekomendacje

1. Rekomendowana jest petna refundacja publiczna hydrofilowych
cewnikéw do samocewnikowania.

2. Srodowisko klinicystéw i pacjentéw deklaruje wole optymalizacji
modelu opieki poprzez poprawe dostepu do informac;ji, edukacji
pacjentéw i ich rodzin oraz koordynacje opieki nad chorym
z rozszczepem kregostupa i pecherzem neurogennym w Polsce.

Problemy urologiczne sg najwiekszym wyzwaniem w opiece nad

dzieckiem z rozszczepem kregostupa. Od lat 70. XX w. podstawa

opieki urologicznej w Europie jest czyste przerywane cewnikowanie.

Jest to metoda najbardziej zblizona do naturalnego oprézniania

pecherza. Nie ma koniecznosci noszenia cewnika statego, a chory

cewnikuje sie 5-6 razy na dobe, czyli tyle razy, ile zdrowa osoba
korzysta dziennie z toalety. Rozwigzanie to nie tylko redukuje ryzyko
uszkodzenia nerek, ale takie poprawia znacznie komfort uzycia
chorych. Cewniki hydrofilowe ze wzgledu na fatwosé¢ stosowania
pozwalajg pacjentom uniezaleznic sie od opiekundw, mogg oni sami
wykonywa¢ cewnikowanie w prosty sposdb poza domem, np.

w szkole. Srodowisko specjalistéw apeluje do MZ o zapewnienie

petnego, refundowanego dostepu do cewnikéw hydrofilowych.

Eksperci medyczni podkreslajg koniecznos¢ zapewnienia dzieciom

z rozszczepem kregostupa takiej liczby cewnikéw hydrofilowych

miesiecznie, ktéra pozwoli w petni zaspokoi¢ ich potrzeby -

tj. ok. 180 sztuk. Pacjent i jego opiekunowie powinni miec
mozliwos¢ wyboru i podjecia decyzji, ile cewnikéw hydrofilowych

i suchych potrzebuja na miesigc. Apel o zapewnienie petnego

dostepu do hydrofilowych cewnikéw do samocewnikowania.

Wydanie opinii Prezesa Agencji oraz Rady Przejrzystosci w sprawie
whniosku racjonalizacyjnego Coloplast Sp. z o0.0., dotyczacego
mozliwosci zapewnienia wiekszej dostepnosci niepetnosprawnym
dzieciom do wyrobéw medycznych - urologicznych cewnikéw
hydrofilowych (gotowe do uzycia - bez aktywacji wodg) w systemie
ochrony zdrowia w Polsce oraz wniosku Konsultanta Krajowego w
dziedzinie urologii dzieciecej o zmiane warunkéw realizacji
Swiadczenia gwarantowanego: Cewniki jednorazowe hydrofilowe
urologiczne, polegajgcej na wydzieleniu z niego osobnego
Swiadczenia dla dzieci i mtodziezy do lat 18 "Cewniki jednorazowe
urologiczne hydrofilowe do 180 sztuk miesiecznie".

1. Utrudniony i zréznicowany terytorialnie dostep pacjentéw
do wyrobéw medycznych

2. Niegospodarne wydatkowanie $rodkéw publicznych oraz
wzrastajgce obcigzenia pacjentéw z tytutu doptat do wyrobéw
medycznych wydawanych na zlecenie

% https://bipold.aotm.gov.pl/index.php/zlecenia-mz-2019/908-materialy-2019/6400-259-2019-zlc
26 https://bipold.aotm.gov.pl/index.php/zlecenia-mz-2019/908-materialy-2019/6400-259-2019-zlc
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na zlecenie 3. Utrudnienia dla oséb niepetnosprawnych
i bezpieczenstwo ich 4. Nadmierny formalizm odbioru wyrobu medycznego
stosowania.?’

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych z domeny publiczne;j.

27 Raport pt. Dostepno$é refundowanych wyrobéw medycznych wydawanych na zlecenie i bezpieczefistwo ich stosowania.
Najwyzsza Izba Kontroli. 18.04.2019 https://www.nik.gov.pl/kontrole/P/18/056/
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Rozszczep kregostupa u dzieci:
populacja, diagnostyka, rejestry

Anna Latos-Bielenska

Zespot Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych (PRWWR)
Katedra i Zaktad Genetyki Medycznej Uniwersytetu Medycznego M w Poznaniu

www.rejestrwad.pl

PRWWR jest rejestrem Ministerstwa Zdrowia i jest finansowany przez MZ

zszczep kregostupa, 11. lutego 2021

Polski Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych (PRWWR) ;F*,

Poczqgtek: 1997
Od 2001 w EUROCAT

www.rejestrwad.pl

= POLSKI REJESTR
WRODZONYCH WAD
Zespot Centralny i Baza Danych — Katedra i Zaktad Genetyki Medycznej -9 ROZWOJOWYCH

Uniwersytet Medyczny w Poznaniu oraz 14 Zespotow Wojewddzkich
* Zgiaszanie do PRWWR dzieci z wadami 0-18 £ 2 jest obowigzkowe

*+ PRWWR jest jiany danymi z NFZ (hospitalizacje dzieci 2 i)-od 2018 [N

* Kodowanie wad (ICD-10 i koddw ORPHA) - w Zespole Centralnym PRWWR wg
wytycznych EUROCAT Coding Committee

.+ 7 iie weryfikacyjne - z poradni 2 terenu catego kraju.

Stan Bazy Danych PRWWR:

>220 OOO zgtoszenh
>1 55 000 dzieci z wadami wrodz.

PRWWR jest najwiekszym rejestrem EUROCAT ;i:;

eurs D - e— B

www.eurocat-network.eu

EUROCAT

sEuropejskie Konsorcjum rejestréw wad wrodzonych powolane
do menitorowania wrodzonych wad rozwojowych w Europie
*od 1979 roku

=43 rejestry wad w 21 krajach EUROPY

smonitoruje 30% urcdzel w Europie (ponad 1.700.000 urodzer
rocznie)

swspdipracuje z WHO

= od 2015 jest na Platformie Chordb Rzadkich UE

Rejestr Centralny EUROCAT finansuje UE

Poszczegdlne rejestry wechodzgee w skiad EUROCAT sg
finansowane ze érodkéw budzetowych wiasnego kraju.

Do EUROCAT nalei rejestry spefniajgce bardzo wymagajace
kryteria

Medyczna Racja Stanu - Okrggfy 5tof: Rozszczep kregostupa, 11. lutego 2021
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W Bazie Danych PRWWR s3 informacje o '*i:*'

2887

dzieciach z rozszczepem kregostupa

. PR Drisci z rorzcrepem kregoshupo wediug pici [woda
Spada liczba urodzen dzieci z Eolowang, woda mnoga, abemacia lub nany espdl

5B i stopniowo zmnigjsza sie wad

Obecnie 5B wystepuje 2 taka
samag czestoscig u chfopoow i .
dziewczynek.

przewaga dziewczynek.

wEw
L L

Liczoa urodzonych dziec z razszczepem ‘;*:

kregostupa w Pokce w latach 2008-2020 o

.t +]
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. o ) ** .
EJE-IZ}:EE,‘-TEFL'WE, ferminacje cigzy _HI!:'II{D Fywe ur. S

e L

——
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Rozszczep kregostupa jest choroba rzadka :*“'

W astatnich latach w Polsce czestose

wystepowania rozszczepu kregostupa NARODOWY PLAN
Wynosi DLA
CHOROB RZADKICH

1:4000 do 1:5000 urodzen

2 )
(EURQCAT: 1:6000 do 1:7000 ur) a5, W

Ministerstwo Zdrowia

To znaczy, Ze rozszczep kregostupa spelnia
kryteria uznania za chorobe rzadka

(choroba rzadka — choroba wystepujgca z o
czestoscig 1 : 2000 urodzen lub rzadziej)

P e T T e
s

Medyczna Rocjo Stanu - Okrggly Stof: Rozszczep kregostupa, 11. lutego 2021

Informacja, czy SB towarzyszg inne wady :&:
Wazna informacja dla wiasciwego ckreslenia zakresu ] e b g g

skoordynowanej opieki wielospecjalistycznej dla osdb z
rozszczepem kregostupa

Rozszczep kregostupa jest wadg uwarunkowang
wielogenowe/wieloczynnikowo, ale jeili rozszczepowi
kregostupa towarzyszg tez inne wady wrodzone (np. serca),
to moze sie za tym kry€ zespdt genetyczny (moie by wyisze
ryzyko powtdrzenia sie wady — inna porada genetyczna).

Profilaktyka kwasem foliowym ma duie znaczenie dla
zmniejszenia ryzyka wystgpienia izolowanego rozszczepu
kregostupa, ale nie zmniejsza ryzvka wystgpienia wad
mnogich/zespofu wad, ktdrego czeicig jest rozszczep

~ kregostupa

»*

2630 dzieci urodzonych z rozszczepem kregostupa K
zgtoszonych do PRWWR w latach 1998-2017

Dzieci z rozszczepem kregostupa
AT [38]

[243]
= Waodaizolowano

= Wady mrogie

= Abemocia
cheo moso mowwa b
rany e=spdt wod

Odsetek ten nie zmienif sig w ciggu 20 lat obzerwacji,
& powinien malet odsetek SB izolowanego wskutek

[2247)

profilaktyki kwasem foliowym.

Medyczna Racja Stanu - Okrggly Stof- Rozszezep kregostupa, 11. lutego 2021
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Dzieci z rozszezepem kregostupa z wadami
towarzyszgoymi
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Medyczna Rocja Stanu - Okrgaqly Stof: Rozszczep kregostupa, 11. lutego 2021

Czy wada zostata wykryta prenatalnie? 1*:

Waine dla operacji wewnatrzmacicznych i sposobu prowadzenia porodu

Jeili 5B towarzyszyty inne wady rozwojowe, wada zostata wykryta w wigkszym

odsetku prrypadkow
Urodzenia zywe: kiedy rozpoznano SBY

: 4
. 3 4
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Wern koiowons Piady mrogelTrore =y

wedl/ Abcrecie chemocmewe

- Bamparans proroizie | Rospoaroeis oo weserks

Medyczna Rocjo Stonu - Okrggty Stof: Rozszczep kregostupa, 11. lutego 2021

Projekt EUROlinkCAT e

dostarczy informacji o opiece medycznej i problemach dzieci z
SB i ich rodzin w Europie

B Zespot Downa

* Wady wrodzone serca operacyjne
2017-2022 Rozszczep kregostupa

* Rozszczep wargi/podniebienia
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Co dalej po orzeczeniu Trybunatu Konstytucyjnego? -*'

v sl
Promocja zdrowego trybu Zycia, P ‘
unikanie czynnikow szkodliwych, i -
profilaktyka kwasem foliowym !!! O AR s
A moze fortyfikacja maki? vk poutirasts iy WO o i bl o g » g
ool e
- e 1 wwrch 1 topea WOV 4 waa, coc), dredts kb bedcd) LIN
Poradnictwo genetyczne e - s

Operacje wewnatrzmaciczne
Osrodki opieki skoordynowanej

Wsparcie dla rodzin




