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Zwracamy się do Pana z usilną prośbą o stworzenie nam warunków do leczenia naszej rzadkiej i bardzo ciężkiej choroby. O jej istocie i sposobach leczenia pisaliśmy w pismach: do Pana Zbigniewa Religi Ministra Zdrowia  z dnia 10 lutego 2006 r., do pana Dariusza Adamczewskiego, dyrektora departamentu polityki zdrowotnej Ministerstwa Zdrowia, z dnia 1 sierpnia 2006 r. do pana Artura Fałka, dyrektora departamentu gospodarki lekami NFZ, z dnia 1 sierpnia 2006 r. do Rzecznika Praw Obywatelskich i do Sejmu Rzeczpospolitej z dna 30 listopada 2005 r. skierowane na ręce posła Pawła Śpiewaka. Dlatego nie będę przytacza wszystkich argumentów, powiem tylko, że nasze dotychczasowe intensywne wysiłki nie przyniosły żadnego rezultatu.

Pod koniec ubiegłego roku otrzymaliśmy wiadomość, że leki dla nas będą finansowane regularnie i punktualnie w ramach niestandardowej chemioterapii od 1 stycznia 2007 r. Czekaliśmy cierpliwie, pełni nadziei jednak nic takiego się nie stało, ciągle jesteśmy w punkcie wyjścia. Nadal pozbawieni jesteśmy możliwości leczenia koniecznym lekiem sandostatyną LAR, który hamuje rozwój choroby i powstrzymuje jej najgroźniejsze objawy, przez to przedłuża nam życie i poprawia jego dalszy przebieg. To powoduje też możliwość wydobycia się ze stresu i depresji, które towarzyszą ciężkiej chorobie nowotworowej.

Panie Prezesie uważamy, że konieczne jest wydzielenie przez NFZ osobnej puli pieniędzy przeznaczonej na leczenie naszej choroby. Dotychczas dyrektorzy szpitali powinni finansować to leczenie z pieniędzy otrzymanych od NFZ w ramach zawartych kontraktów. Praktycznie sprawa wygląda tak, że inne potrzeby szpitala są ważniejsze, a na leczenie sanadostatyną nie ma już pieniędzy, przez co otrzymujemy lek nieregularnie, z dużymi opóźnieniami, od przypadku do przypadku. Pan Prezes najlepiej wie, że to nie jest żadne leczenie, choroba rozwija się swobodnie powodując ruinę w organizmie i skracając bardzo życie.

Panie Prezesie przecież my mamy także prawo do leczenia zagwarantowane przez konstytucję i dlatego prosimy stanowczo by doprowadził Pan do jego realizacji. My nie możemy dłużej czekać, zbyt wiele z nas przedwcześnie odchodzi, są wśród nas dzieci, ludzie młodzi w pełnej aktywności życiowej i zawodowej.

Z poważaniem

Dr n..med. Andrzej Hilgier
V-ce prezes Zarządu Stowarzyszenia
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