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Szanowany Panie Dyrektorze,
W imieniu pacjentów chorych na guzy neuroendokrynne, między innymi członków Stowarzyszenia Pacjentów i Osób Wspierających Chorych na Guzy Neuroendokrynne, dziękujemy za Pana pismo z dnia 3 marca 2006 roku (znak: NFZ-CF-DGL-06/03/0041/ML/2006), dotyczące obecnych możliwości finansowania leczenia chorych na guzy neuroendokrynne analogami somatostatyny. 

Z Pana pisma wynika, iż pacjenci wymagający leczenia dostępnymi za odpłatnością 100% analogami somatostatyny mogą być leczeni bezpłatnie w ramach wprowadzonej do katalogu świadczeń szpitalnych procedury „farmakoterapii niestandardowej” lub „chemioterapii niestandardowej”. W w/w piśmie nadmienia Pan także, iż w 2005 roku procedura ta, umożliwiająca leczenie m.in. chorych na guzy neuroendokrynne, była realizowana pod nazwą „schemat chemioterapii według zgody płatnika.” 

Zdajemy sobie sprawę z w/w możliwości bezpłatnego leczenia analogami somatostatyny. Świadomi są tego także pacjenci. Niemniej jednak, pragniemy zwrócić Pana uwagę na fakt, iż podanie analogu somatostatyny wymagało uzyskania zgody płatnika na każdą pojedynczą iniekcję leku. Sytuacja, w której lekarze specjalizujący się w leczeniu rakowiaka co miesiąc występują o zgodę na pojedynczą iniekcję analogu somatostatyny dla około setki pacjentów w Polsce zaś szpital na czas otrzymuje zgodę płatnika, jest - z praktycznego punktu widzenia - nierealna. Procedura uzyskania zgody NFZ na terapię wymaga bowiem znaczącego zaangażowania lekarzy prowadzących, konsultantów wojewódzkich i dyrektorów szpitali. 
Ponadto, w sytuacji, kiedy chory wymaga regularnego przyjmowania leku co miesiąc, konieczność występowania o zgodę NFZ na sfinansowanie każdej pojedynczej dawki leku (bez pewności, iż zgoda taka zostanie wydana oraz że zostanie wydana bez opóźnień) przerasta psychiczne możliwości osoby chorej na nowotwór, negatywnie wpływając na aktywność prywatną, zawodową oraz - i tak już nie najwyższą z powodu choroby nowotworowej - jakość życia. 
Konkludując, procedura farmakoterapii bądź chemioterapii niestandardowej według zgody płatnika jest tylko teoretycznym, formalnym zapewnieniem dostępu pacjenta do leku. W praktyce, nie ma możliwości regularnego podawania leku pacjentowi co miesiąc. 
W związku z powyższym zwracamy się do Pana Dyrektora z pytaniem, czy - w ramach procedury farmakoterapii bądź chemioterapii niestandardowej według zgody płatnika - istnieje możliwość wystąpienia o zgodę nie na pojedynczą iniekcję leku, a cykl iniekcji leku, według wskazań lekarza prowadzącego. Uzyskanie zgody na cykl terapii spowodowałoby lepsze prowadzenie terapii chorych na guzy neuroendokrynne, przez co zmniejszyłoby koszty płatnika z tytułu, między innymi, hospitalizacji oraz kosztów leczenia poważnych komplikacji wynikających z nieprzyjęcia leku na czas. 

Zwracamy się o Państwa stanowisko w przedmiotowej sprawie, licząc na pozytywną odpowiedź. Pragniemy zwrócić uwagę, iż liczba chorych na raka neuroendokrynnego z klinicznym zespołem rakowiaka spadła w Polsce, z uwagi na zgony chorych. U dużej części pacjentów zgon nastąpił z powodu niepełnej terapii spowodowanej brakiem bezpłatnego dostępu do leków. Jako osoby ubezpieczone prosimy o pilne stworzenie warunków, w których możliwe jest leczenie chorych na guzy neuroendokrynne zgodnie ze światowymi standardami. Rozumiemy, że planowane jest wprowadzenie rozwiązań systemowych takich, jak na przykład lista leków specjalistycznego stosowania czy programy terapeutyczne, jednak w przypadku chorych na „rakowiaka” nie możemy czekać. Prosimy o pilne skonstruowanie choćby prowizorycznego mechanizmu dostępu do analogów somatostatyny poprzez zgodę płatnika na cykl terapii, nie zaś pojedynczą iniekcję. 
Z wyrazami szacunku, 
Andrzej Hilgier
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