Warszawa, dnia 30.XI.2005 r

Stowarzyszenie Pacjentów i Osób Wspierających               

Chorych na Guzy Neuroendokrynne

Przy Szpitalu CSK MSWiA

ul. Wołoska 137 tel. 508 13 30
O2-507 Warszawa

E-mail: stowarzyszenie@rakowiak.pl                                   
Sejm Rzeczpospolitej Polskiej                                                              

                                                                                          Na ręce Pana posła Pawła Spiewaka

Zwracamy się do Sejmu Rzeczpospolitej z usilną prośbą by leki, którymi musimy być leczeni były refundowane przez NFZ.

Stowarzyszenie nasze obejmuje grupę około 150 osób z terenu całego kraju chorujących na rzadki typ nowtworu o nazwie rakowiak. Atakuje on przewód pokarmowy i daje przerzuty do wątroby, kości i węzłów chłonnych. W ostatnich latach istnieje możliwość skutecznego leczenia tej ciężkiej choroby przy pomocy analogów somatostatyny i celowanych izotopów promieniotwórczych. Kuracja izotopowa wymaga z reguły kilkukrotnego podania leku w odstępach jednomiesięcznych, a potem chory musi otrzymywać co miesiąc sandostatynę do końca swojego życia. Oba te leki ratujące życie są bardzo drogie i żaden chory nie jest w stanie opłacić ich z własnych funduszy. Możliwość regularnego otrzymywania leków stwarza nam szansę na cofnięcie się bardzo dolegliwych objawów choroby, przedłużenia życia, a dla wielu ludzi młodych na wyleczenie i powrót do rodziny i pełnej aktywności w społeczeństwie.

Dotychczas leki te były przyznawane przez NFZ na indywidualne wnioski po skomplikowanej procedurze, często z dużym opóżnieniem i nieregularnie, co może przekreślać możliwość wyleczenia.

                                                                                   Z należnymi wyrazami szacunku

                                                                                    Dr n med. Andrzej Hilgier

                                                                                    Vice Przewodniczący Stowarzyszenia
