Protest przeciwko lekcewazeniu pacjentéw i ignorowaniu ich présh
o dostep do informac;ji

Szanowny Panie Ministrze,

Jako stowarzyszenia i organizacje reprezentujgce pacjentdw cierpigcych na niedostuch i gtuchote, od
dtuzszego czasu zabiegamy o poprawe ich sytuacji. Problemem szczegélnie dotkliwym, o ktédrym Pan
Minister doskonale wie, jest koniecznos¢ oczekiwania (niekiedy wieloletniego) na wymiane procesora
dzwieku w implancie slimakowym, a takze (cho¢ w mniejszym stopniu), konieczno$¢ oczekiwania na
operacje wszczepienia implantu stuchowego.

Problem dotyka pacjentéw WSZYSTKICH klinik realizujgcych te procedury w Polsce i — jak
wielokrotnie informowali kierujgcy tymi placéwkami — wynika z ograniczen w finansowaniu tych
Swiadczen (czyli kontraktow udzielanych przez NFZ).

W imieniu pacjentéw wielokrotnie wypowiadaty sie organizacje pacjenckie, o wyczerpujgce
informacje prosili tez Ministerstwo Zdrowia parlamentarzysci (poinformowani przez pacjentéw o
skali problemu). Na Pana rece trafito ponad 50 interpelacji od postéw wszystkich partii politycznych.
Niestety, Panscy podwtadni réwniez parlamentarzystom (niezaleznie od ich przynaleznosci partyjnej)
odpowiedzieli wymijajgco i niekonkretnie, a w niektérych przypadkach byty to odpowiedzi
wprowadzajgce w bfad.

Srodowisko pacjentéw cierpigcych na niedostuch i gtuchote szczegélnie zbulwersowato jednak
lekcewazenie, z jakim w Ministerstwie Zdrowia spotkali sie wobec présb o spotkanie informacyjne
dotyczace zmian w organizacji stuzby zdrowia. WIELOKROTNIE prosili§my p. wiceministra Piotra
Gryze (do niego zostaliSmy skierowani przez urzednikéw Ministerstwa) o spotkanie, podczas
ktorego moglibysmy dowiedziec sie — jak bedzie wygladata realizacja potrzeb pacjentow z
implantami po wprowadzeniu tzw. sieci szpitali.

Od czerwca biezgcego roku do dnia dzisiejszego, Ministerstwo Zdrowia RP nie uznato za stosowne
przekazac liczacej kilkadziesiat tysiecy Polakéw (ok. 10 tysiecy pacjentow wraz z rodzinami)
prostych, kompetentnych i wiarygodnych informacji na temat planéw Ministerstwa, bezposrednio
wptywajacych na ich przyszte losy!

Warto zaznaczy¢, ze od samego poczatku nieustannie dgzymy do racjonalnej i rzeczowej rozmowy o
problemach z finansowaniem implantacji stuchu. Zdajemy sobie sprawe z trudnej sytuacji stuzby
zdrowia i wiemy, ze niezbedne sg kompromis i dialog. Problem w tym, ze kierowany przez Pana
resort kompletnie nie liczy sie z gtosem pacjentéw i nie widzi w nich ludzi, a jedynie — pozycje w
niezrozumiatych dla laikéw tabelkach.

Odmawianie prawa do informacji, prawa do uspokojenia emocji i lekéw targajacych tysigcami
rodzin w Polsce, wielomiesieczne (!) lekcewazenie présb o zwykte, kilkudziesieciominutowe
spotkanie, juz nie moze by¢ traktowane jako zwykta urzednicza bezdusznosé. To polityczno-



spoteczny skandal, szczegdlnie dotkliwy w ministerstwie nadzorujgcym tak wrazliwg sfere zycia
publicznego!

Pozwalamy sobie przypomnieé, ze zaréwno urzednicy ministerialni, jak i Pan Minister, a takze
kierownictwo Rady Ministréw, zostali powofani do SLUZENIA polskim obywatelom. Sytuacja, z jaka
mamy do czynienia od wielu miesiecy wskazuje, ze przynajmniej cze$¢ kadry kierowanego przez Pana
resortu nie ma takiej Swiadomosci.

Chcemy wierzy¢, ze Pan Minister zna istote swojej misji i nie zdawat sobie Pan dotgd sprawy ze
sposobdw, w jaki pacjenci traktowani sg przez Panskich wspdtpracownikow.

Uwazamy, Ze najwazniejsze osoby w Panstwie powinny mie¢ swiadomos¢ skandalicznego
lekcewazenia prawa pacjentdw do informacji i ignorowania prdsb pacjentéw przez urzednikéw
Ministerstwa Zdrowia. Dlatego kopie niniejszego listu przekazujemy na rece przedstawicieli
najwazniejszych organdw prawodawczych i administracyjnych w Polsce, a takze do wiadomosci opinii
publicznej.

Jednocze$nie ponownie domagamy sie zorganizowania spotkania, podczas ktérego uzyskamy
informacje na temat przysztosci systemu finansowania procedur implantacji. Raz jeszcze
deklarujemy, ze zrobimy wszystko, by zgromadzi¢ na nim mozliwie szeroka reprezentacje
srodowiska pacjentow (przedstawicieli stowarzyszen, fundacji, organizacji itp.). Tak, by wazne
informacje mogty od razu trafi¢ do jak najwiekszej grupy zainteresowanych.

Liczac na powazne i petne empatii potraktowanie naszej kolejnej prosby

Polska Fundacja Pomocy Dzieciom Niedostyszacym ECHO

Stowarzyszenie Rodzicéw i Przyjaciét Dzieci i Miodziezy z Wadg Stuchu ,,Ustysze¢ Swiat”
Stowarzyszenie Rodzicow i Przyjaciot Dzieci z Wada Stuchu ORATOR

Stowarzyszenie Rodzicow i Przyjaciét Dzieci z Wad3 Stuchu w Kro$nie

Stowarzyszenie Suita

Stowarzyszenie Stysze¢ bez Granic



