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Od ponad dwóch lat dramatycznie, lecz bezskutecznie walczymy o prawa pacjentów chorych na guzy neuroendokrynne, w szczególności do dostępu pacjentów do Sandostatyny LAR – preparatu stosowanego w leczeniu tej grupy chorób.

Zwracaliśmy się w tej sprawie niejednokrotnie do Pana Ministra, Prezesa NFZ i Rzecznika Praw Obywatelskich. Z prawdziwą przykrością stwierdzam, że na pisma skierowane do Pana Ministra i do Prezesa NFZ w lutym 2007 roku nie uzyskaliśmy żadnej konkretnej odpowiedzi. Całkowicie nie satysfakcjonuje nas fakt, że leczenie guzów neuroendokrynnych, w tym rakowiaka, ma już swoje kody i numery oraz określone procedury (patrz pismo Pana Ministra NZ-UZ-ZR-71-8212-1/SK/07), skoro nadal nie ma w NFZ żadnych wydzielonych funduszy na terapię Sandostatyną LAR dla grupy chorych składającej się zaledwie z ok. 100 osób.
Dotąd otrzymywaliśmy leki nieregularnie, nie w terminie, albo wcale, co ma katastrofalny wpływ na stan zdrowia, samopoczucie i życie pacjenta. Za skandaliczne, jako pacjent i emerytowany lekarz, uważam to, że w ubiegłym tygodniu ja i kilku członków naszego Stowarzyszenia po 3-5 godzinach czekania pod gabinetem lekarskim na zastrzyk 
sandostatyny, zamiast preparatu otrzymaliśmy informację, że leku nie ma i nie będzie w przewidywalnej przyszłości, ponieważ NFZ nie przeznaczył funduszu na ten cel, a dyrektorzy szpitali, jak zwykle, mają pilniejsze wydatki.

Przeszło dwuletnie upominanie się o nasze prawa pacjentów u Pana Ministra, u Prezesa NFZ i Rzecznika Praw Obywatelskich nie przyniosło żadnych rezultatów. Otrzymane odpowiedzi, oprócz spełnienia urzędniczego obowiązku formalnego udzielenia odpowiedzi, nie dały żadnego praktycznego rezultatu. Nie wiążą się z jakimikolwiek konkretami, decyzjami czy ułatwieniami dla pacjentów. Stanowią jedynie wyraz bezdusznego urzędniczego potraktowania chorych pozostawiając ich bez żadnej nadziei. Przenoszą odpowiedzialność na inne osoby, departamenty, urzędy, lekarzy i dyrektorów szpitali, świadcząc o braku jakiejkolwiek chęci rzeczywistego rozwiązania problemu ze strony organów do tego powołanych.
 Utraciliśmy wiarę w powtarzane przez Pana Ministra i Lekarza oświadczenia, że leczenie pacjentów onkologicznych będzie zapewnione, że są dobre chęci, procedury, etc. Wielu naszych pacjentów nie doczekało realizacji tych obietnic a wszyscy pozostali utracili już nadzieję.

Sytuacja, w jakiej się znaleźliśmy przeczy zagwarantowanemu nam przez Konstytucję RP prawu do równości w dostępie świadczeń medycznych, w tym leków. Fakt, że pacjenci z akromegalią otrzymują na Sandostatynę LAR refundację od NFZ jest jaskrawym dowodem na brak takiej równości. Ponadto, procedura opisana jako „terapia niestandardowa” w leczeniu chorób nowotworowych jest zatrważającym przykładem niejasnych i nieobiektywnych kryteriów przyznawania refundacji na środki farmakologiczne. Co więcej, brak refundacji Sandostatyny LAR dla pacjentów chorych na guzy neuroendokrynne w świetle refundowania tego samego leku dla pacjentów z akromegalią, jest niezgodny z  Dyrektywą Komisji Europejskiej 89/105/EEC zwanej Dyrektywą Przejrzystości, mówiącą między innymi o tym, że decyzje dotyczące refundacji środków leczniczych muszą być podejmowane w oparciu o określone: jasne i obiektywne kryteria. Innymi słowy nie może być mowy o uznaniowym charakterze podejmowania decyzji w sprawie refundacji leków - czyli takim, z jakim dotychczas mamy do czynienia w naszym przypadku. 

Jeszcze raz prosimy o zajęcie się naszym problemem. Tracąc nadzieję na pomyślne załatwienie sprawy, widzimy, że pozostało nam już chyba tylko zwrócenie się do Trybunału Praw Człowieka w Strasburgu, czego usilnie staraliśmy się dotychczas uniknąć. 

Liczymy na konkretną odpowiedź i wdrożenie rzeczywistych rozwiązań ratujących pacjentów chorych na guzy neuroendokrynne, w szczególności wpisanie Sandostatyny LAR na listę leków refundowanych dla tej jednostki chorobowej. 
Z wyrazami szacunku i poważaniem,
Dr n.med. Andrzej Hilgier




V-ce prezes Zarządu




PS

Bardzo proszę, aby odpowiedzią na powyższe pismo nie były - tak jak do tej pory - posklejane ustępy z przepisów. Jeżeli stworzone przez urzędników i zatwierdzone przez ministrów procedury i przepisy umożliwiają nam terapię, prosimy o jasną  odpowiedź:

gdzie, do kogo i na jakich warunkach 100 pacjentów chorych na rakowiaka ma się zgłosić, aby co miesiąc otrzymać zastrzyk z Sandostatyny LAR, którego koszt wynosi ok. 4000 PLN za jedną dawkę?
Do wiadomości:

Andrzej Sośnierz, Prezes Narodowego Funduszu Zdrowia

Dariusz Adamczewski, Dyrektor Departamentu Polityki Zdrowotnej, Ministerstwo Zdrowia 

Dr Janusz Kochanowski, Rzecznika Praw Obywatelskich

