BIULETYN STOWARZYSZENIA FOMOCY CHORYM NA GIST

" NASZA PODROZ

ROKYV ISSN 1898-1887 NR. 1/2009

Choroba jest podrozq w czasie, a my jej uczestnikami. VW chorobie i Zyciu szuRgmy bezpiecznej przystani.

Szanowni Panstwo,

Tresci tego biuletynu zostaly przygotowane pod koniec lutego. Koniec
lutego to taka dziwna pora, kiedy dzien robi sie dluzszy 1 stonce $wieci
juz troche inaczej niz w poprzednie zimowe dni, kiedy w powietrzu czuje
sie nadchodzaca zmiane, a jednoczes$nie wie sie, Ze zima ma jeszcze glos,
ale na kroétko, bo przeciez kazda zima musi sie kiedy$ skonczy¢. Koniec
lutego to czas zawieszenia pomiedzy zima 1 wiosna, to poczatek ocze-
kiwania — na wiosne, na paczki lisci 1 nowe zapachy nad Wisla. Naleze

do tych oséb ktore twierdza, ze pér roku powinno by¢ wiece;.

Pan Stanistaw Kulisz jest w szpitalu. Wierzacy modla sie za niego,
niewierzacy mys$la o nim, obojetni nie mys$la. Czasami dzwoni telefon
z pozdrowieniami dla chorego. Czasami kto$ pyta czy sie odbedzie Wal-
ne w marcu lub sugeruje, aby wszyst-
ko przelozy¢. Inni nie dzwonia, ale
zastanawiaja sie co bedzie ze Stowa-
rzyszeniem 1 Czasaml marszczy 1m
sie czolo. Ciagle czekamy na listowne
odpowiedzi firm, ktére nas wspieraly.
Czas zawieszenia. W przyrodzie czas
zawieszenia zmienia przyroda. W ludz-
kim Zyciu czas zawieszenia zmieniaja

przede wszystkim ludzie.

Redakcja
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KA INORTRIUD

SpotRanie w Belwederze l

W dniu 6 lutego w Belwederze od-
bylo si¢ spotkanie poswigcone walce
z rakiem. Zaproszenie Marii Kaczyn-
skiej przyjeli ministrowie i doradcy
Prezydenta RP, przedstawiciele Senatu
RP, Kosciota, Polskiej Rady Ekume-
nicznej, Rzecznika Praw Dziecka, sa-
morzadow lokalnych, a takze lekarze,
organizacje pozarzadowe i pacjenci.

Celem konferencji ,,Co wiem o so-
bie? Co wiem o Tobie? Chcemy wygrac
z rakiem” bylo przelamanie spotecz-
nego leku przed rakiem, zwigkszenie
$wiadomosci w kwestii profilakty-
ki oraz zmobilizowanie samorzadoéw
lokalnych do dtugofalowych dziatan na
rzecz walki z rakiem.

- Swiadomos$¢ tego, jak wazna jest
wczesna diagnostyka choréb nowo-
tworowych, z kazdym rokiem ro$nie.
Jest to na pewno
zastuga i skutek licz-
nych kampanii spo-
lecznych oraz akcji.
Niepokoj budza jed-
nak statystyki: wcigz
zbyt mato oséb zgtla-
sza si¢ na badania
przesiewowe 1 cig-
gle zbyt wiele 0sob
umiera, poniewaz
diagnoza zostata po-
stawiona za podZno.
Apeluje 1 bede ape-

Obchody XVIT Swiatowego Dnia Chorego,

Z okazji Swiatowego Dnia Chorego
w dniach 10 - 11 lutego w Warszawie od-
byta si¢ III Konferencja organizowana
przez Instytut Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej oraz Zakon Postugujacych
Chorym - Ojcowie Kamilianie. Uczestni-
kami konferencji byli liderzy ponad 150
organizacji pacjenckich.

Go$émi honorowymi konferencji byli
m.in.: Pani Ewa Kopacz - Minister Zdro-
wia, Pan Jacek Paszkiewicz - Prezes Na-
rodowego Funduszu Zdrowia oraz Pan
Marek Michalak - Rzecznik Praw Dziec-
ka. Spotkanie z Panig Minister i Prezesem
Narodowego Funduszu Zdrowia mialo
charakter dyskusji, podczas ktorej Pani

10-11. lutego 2009 .

Minister przedstawita biezace plany zwig-
zane z reforma systemu ochrony zdrowia
w szczegolnosci w kontekscie odrzuce-
nia przez prezydenta RP pakietu ustaw
zdrowotnych. Byta to rowniez okazja, aby
liderzy organizacji zadali bezpo$rednio
gosciom pytania, ktoére s3 wazne z per-
spektywy dziatalnosci ich organizaciji.
Wsréd wyktadéw zaplanowanych dla
uczestnikow dwudniowej konferencji
znalazty sig: referat Marka Michalaka -
Rzecznika Praw Dziecka pt.: ,,Zdrowie
dzieci w praktyce dziatan Rzecznika
Praw Dziecka”, wyktad dr Doroty Kar-
kowskiej pt.: ,,Opieka nad dzieckiem
w szpitalu”, prelekcja prof. dr hab. med.
Danuty Perek pt. ,,Po-
stepy w diagnostyce
i leczeniu guzoéw mo-
zgu u dzieci 1 mlo-
dziezy”, wyktad prof.
dr hab. med. Matgo-
rzaty Pawlowskiej
i prof. dr hab. med.
Waldemara Haloty pt.:
,,HCV u dzieci i1 do-
rostych”. O odpowie-
dzialnosci w procesie
powrotu do zdrowia

lowaé, by badania takie jak cytologia
i mammografia zostaty wpisane na liste
badan obowiazkowych — powiedzia-
ta rozpoczynajac konferencje Maria
Kaczynska.

mowila psycholog Mariola Kosowicz,
a Urszula Jaworska przedstawita temat:
»Jak efektywnie kierowa¢ organiza-
cja pozarzagdowa?”. Dr Jarostaw Woron
zwracal uwage na bezpieczenstwo i za-
grozenia zwigzane z farmakoterapia,
a Magdalena Zak przedstawila Kodeks
Dobrych Praktyk - zalozenia regulujace
wspolprace pomiedzy firmami farma-
ceutycznymi, a organizacjami pacjentow.
Magda Bojarska przedstawita projekty
strategiczne Instytutu i plany na ten rok.

Gléwnym zalozeniem dwudniowej
konferencji byta edukacja lideréw orga-
nizacji pacjenckich, wymiana informa-
cji oraz konsolidacja srodowiska.

Na zakonczenie pierwszego dnia kon-
ferencji, w Muzeum Kolekeji Jana Pawta
II - Galerii Porczynskich, odbyta si¢ uro-
czysta Gala Nagrody Sw. Kamila. Co roku
nagroda przyznawana jest w innym obsza-
rze medycyny, w tym roku w dziedzinie
onkologii dzieciecej. Galg uwietnili swoja
obecnoscia przedstawiciele najwyzszych
wiladz koscielnych i panstwowych, m.in.:
marszatek Sejmu Bronistaw Komorowski,
minister zdrowia Ewa Kopacz, rzecznik
praw obywatelskich Janusz Kochanowski,
rzecznik praw dziecka Marek Michalak,
nuncjusz apostolski w Polsce abp Jozef
Kowalczyk, metropolita warszawsko-pra-
ski abp Henryk Hoser, matzonka bylego
prezydenta Jolanta Kwasniewska oraz
parlamentarzysci.
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W 2009 r. Nagroda Imienia $w. Kami-
la zostata przyznana w dziedzinie onkolo-
gii dziecigcej.

Kategoria: nagrody specjalne:

- prof. dr hab. med. Jerzy Kowalczyk: Kie-
rownik Kliniki Hematologii i Onkologii
Dzieciecej Dziecigcego Szpitala Specja-
listycznego im. prof. Antoniego Gebali
Lublinie; za wieloletnig ofiarng stuzbe dla
dobra chorych dzieci, godng nasladowa-
nia - szlachetna postawe lekarza oraz cato-
ksztatt dorobku naukowego w dziedzinie
onkologii dziecigce;.

- Malgorzata Wisniewska: dziennikarka
Telewizji Polskiej; za szczegblng wraz-
liwos¢ na cierpienie chorych, osobisty
wklad i zaangazowanie w edukacj¢ zdro-
wotng oraz profesjonalizm warsztatu
dziennikarskiego.

- Fundacja ,Wielka Orkiestra Swigtecz-
nej Pomocy”: za wrazliwo$¢ na cierpienie
chorych dzieci, siedemnascie lat nieprze-
cietnego zaangazowania oraz wyjatkowa
skuteczno$¢ w propagowaniu idei dobro-
czynnosci.

Kategoria: organizacje najbar-
dziej zasluzone w zakresie onkologii
dzieciecej:

- nagroda: Fundacja ,,Spetnionych Ma-
rzen”: za mito$¢ do blizniego, ofiarne za-
angazowanie w stuzbie chorym dzieciom
i godng nasladowania - szlachetng posta-
we 0sob pracujacych w fundacii.

- wyroznienie: Fundacja ,,Nasze Dzieci™
za mito$¢ do blizniego, ofiarne zaangazo-
wanie w stuzbie chorym dzieciom i godng
nasladowania - szlachetng postawe osob
pracujacych w fundacji.

- wyrdznienie: Fundacja ,,Niezapominaj-
ka” Ilony Felicjanskiej: za mitos¢ do bliz-
niego, ofiarne zaangazowanie w shuzbie
chorym dzieciom i godng
nasladowania — szlachetna
postawe 0so6b pracujacych
w fundacji.

Kategoria: pracowni-
cy stuzby zdrowia z pasja
realizujgcy swoja misje na
rzecz chorych onkologicz-
nie dzieci:

- nagroda: prof. dr hab.
n. med. Danuta Perek: Kie-
rownik Kliniki Onkologii ..
- Instytutu ,,Pomnik - Cen- gl
trum Zdrowia Dziecka”
w Warszawie; za wielolet-
nig ofiarng stuzbe dla do-
bra chorych dzieci, godng
nasladowania  szlachetna
postawe lekarza oraz cato-

ksztatt dorobku.

- wyrdznienie: dr
hab. n. med. Marzena
Samardakiewicz:
psychoonkolog - Kli-
nika Hematologii
i Onkologii Dziecig-
cej UM w Lublinie;
za codzienny trud,
ofiarng i godna na.$la-
dowania, szlachetng
postawe psychoonkologa wobec cierpia-
cych dzieci i ich rodzin

- wyro6znienie: Barbara Olczak: pielg-
gniarka - Oddzial Onkologii, Hemato-
logii i Chemioterapii - Samodzielny Pu-
bliczny Szpital Kliniczny nr 6 Slaskiego
UM w Katowicach — Gérnoslaskie Cen-
trum Zdrowia Dziecka im. Jana Pawta II
w Katowicach; za codzienny trud, ofiar-
ng i godna nasladowania, szlachetng po-
stawe pielegniarki wobec cierpigcych
dzieci i ich rodzin.

Kategoria: media promujace edukacje
zdrowotng i spoteczng w zakresie onkolo-
gii dziecigcej:

Telewizja
- nagroda: Monika Zalewska: dziennikarka
Telewizji Polsat; za szczegdlng wrazliwos¢
na cierpienie chorych, osobisty wkiad i za-
angazowanie w edukacj¢ zdrowotng oraz
profesjonalizm warsztatu dziennikarskiego.

Radio
- nagroda: Joanna Stankiewicz: dzienni-
karka Informacyjnej Agencji Radiowej; za
osobiste i1 tworcze zaangazowanie w spo-
leczne upowszechnianie wiedzy na temat
onkologii dzieciecej oraz profesjonalizm
warsztatu dziennikarskiego.

- wyroznienie: Ewa Dados: dziennikarka
Polskiego Radia Lublin S. A.; za osobiste

1 tworcze zaangazowanie w spoleczne
upowszechnianie wiedzy na temat on-
kologii dziecigcej oraz profesjonalizm
warsztatu dziennikarskiego.

Prasa
- nagroda: Dziennik Polska Europa Swiat:
za spoleczne upowszechnianie edukacji
zdrowotnej w szczegolnosci w dziedzinie
onkologii dziecigcej oraz profesjonalizm
warsztatu dziennikarskiego.

- wyréznienie: Jolanta Gromadzka: dzien-
nikarka Polska Dziennik Baltycki; za
osobiste 1 tworcze zaangazowanie w Spo-
feczne upowszechnianie wiedzy na temat
onkologii dziecigcej oraz profesjonalizm
warsztatu dziennikarskiego.

- wyrdznienie: Danuta Pawlicka: dzien-
nikarka Polska Glos Wielkopolski; za
osobiste 1 tworcze zaangazowanie w spo-
feczne upowszechnianie wiedzy na temat
onkologii dziecigcej oraz profesjonalizm
warsztatu dziennikarskiego.

Nagroda Imienia $w. Kamila, patrona
chorych i pracownikéw stuzby zdrowia,
zostata ustanowiona w 2007 roku z ini-
cjatywy Zakonu Postugujacych Chorym
- Ojcowie Kamilianie i Instytutu Praw
Pacjenta 1 Edukacji Zdrowotnej. Nagro-
da przyznawana jest z okazji Swiatowego
Dnia Chorego co roku w innej dziedzinie
medycyny. Glownag
ideg wyroznienia jest
promowanie  0sob
oraz instytucji, ktore
W sposob szczegdlny
przyczynity si¢ do
budowania kultury
mitosierdzia, akcep-
tacji 1 solidarno$ci
z osobami cierpiacy-
mi i ich rodzinami,
byly glosem wota-
jacym o pomoc dla
tych, ktorzy sami nie
sa w stanie domagaé
sie przestrzegania ich
podstawowych praw.
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* U co trzeciego mieszkanca Euro-
py jest rozpoznawany rak, a co czwarty
umiera z tego powodu. Kazda euro-
pejska rodzina jest w jaki§ sposob do-
tknigta tg wyniszczajacg choroba. Rak
stanowi drugg najczestsza przyczyng
zgonoéw po chorobach uktadu krazenia.

* W 25 krajach UE (EU 25) mamy
do czynienia z 2,2 min nowych przy-
padkéw i 1,1 min zgonéw (dane sza-
cunkowe na rok 2006).

Jak wstapic do
koalicji ECPC

Jes| jestes przedstawicielem
europejskiej organizacji pacjen-
téw z chorobam|
nowotwarowymi, mamy

‘

‘ COALITION

nadzieje, ze przytaczysz sie do naszej walki z rakiem.
y napisac na
adres info@ecpc-online.org lub pﬂbrac formularz z

Aby stad sie naszym czlonklem, nale)

witryny internetowej koalicjl ECPC,
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Kontakt z ECPC

Biure ECPC w Bruksali

Hildrum Sundsath {dyrolnee BOPC da palayki UE)
Dreeve d= Revelles, 72, 1190 Bruksela, Beigia

Tol- + 32377261 65

Tel komcrkowy: 4 32473 98 31 &2

Aelre=s - hildvun sundieth@ecpe-onlire org

Biuro administracyjne ECPC
Michaela Gevssler fadminastrator ECRO)

A Redhanangar 1k, BS521 Rismnarling, Migrmey
Tel:+ 9 85 dadlasn?

Faks: + 40 1213 S5R4372%0

fdres e-mad mfo@ecpe-onbnearg

Witryna internetowa i forum dyskusyjne koalicji

* Codziennie rak jest rozpoznawany
u ponad 6000 mieszkancéw Europy,
a 3000 osob umiera z tego powodu.

» Rak piersi, gruczotu krokowego,
jelita grubego i ptuc stanowia kolejno
najczestsze postacie nowotworéw. Na
ktoras z tych chordb cierpiata w roku
2006 potowa calej populacji pacjentow
z rakiem w Unii Europejskiej.

* Rak piersi stanowi dotychczas
najbardziej rozpowszechniong postac
raka u kobiet. Odpowia-
da za 30,9% wszystkich
zachorowan 1 16,7%
zgondw z powodu raka
wsrod kobiet. Rak jelita
grubego i rak ptuc, cho¢
rzadsze niz u mezczyzn,
stanowig dwie kolejne
najczestsze  przyczyny
zgonu kobiet z powodu
raka.

» Rak gruczotu kro-
kowego stanowi najczg-
$ciej diagnozowana po-
sta¢ raka u megzczyzn.
Stanowi 24,1 % wszyst-

EUEOPEAN
CANCER kich  rozpoznawanych
PATIENT przypadkow raka i odpo-

wiada za 10/4% zgonow
z powodu raka wsrod
mezczyzn. Rak pluc
nadal stanowi najczest-
$za przyczyne zgondéw
mezezyzn  z  powodu
raka, kolejne miejsca zaj-
mujg rak jelita grubego
i gruczotu krokowego.

* Na szczescie pozo-
stale typy raka spotyka
sie rzadziej. Dotykaja
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one nie wigcej niz 5 na 10 000 miesz-
kancow Europy.

* Czgsto$¢ wystgpowania nowo-
tworéw w Europie ro$nie wsrod dzieci
i mlodziezy. Jednakwskazniki przezy-
wat nosci ulegly ogromnej poprawie
w ciggu minionych kilkudziesigciu lat.

* Programy badan przesiewowych
pozwalaja na zmniejszenie liczby zgo-
néw z powodu okreslonych rodzajow
raka, cho¢ w niektorych panstwach
czlonkowskich programy te nie s3
wdrazane w odpowiednim stopniu lub
nie istnieja, mimo zalecen Rady doty-
czacych badan przesiewowych w kie-
runku raka jelita grubego, szyjki maci-
cy 1 piersi, przyjetych przez ministrow
zdrowia krajow Unii Europejskiej
w roku 2003.

* W roku 2006 migdzy panstwa-
mi czlonkowskimi i panstwami EU
25 obserwowano duze zrdéznicowanie
rezultatow oraz znaczace nieréwnosci
w zaleznosci od dostepu do informacji,
polozenia geograficznego, wieku, plci,
statusu socjoekonomicznego oraz do-
stepu do opieki najwyzszej jakosci.

* Przezywalno$¢ chorych z rakiem
jest wyraznie nizsza w krajach Europy
Wschodniej, w tym w nowych pan-
stwach cztonkowskich, niz w krajach
EU 15.

* Liczba mieszkancow Europy cho-
rych naraka wyraznie wzro$nie do roku
2015, co w znacznym stopniu bedzie
wynikato ze starzenia si¢ populacji.
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Kim jesteSmy?

Koalicja ECPC powstata w 2003 roku.
Mowi jednym glosem w imieniu wszyst-
kich grup pacjentéw z rakiem, zar6wno
tych dotknietych najczestszymi jaki rzad-
szymi nowotworami. Koalicja ma za za-
danie poprawe w dziedzinie profilaktyki,
badan przesiewowych, wczesnej diagno-
styki 1 najlepszych metod leczenia raka,
ze zmniejszaniem rozbieznoSci 1 nierow-
nosci w obrebie Unii Europejskiej. Koali-
cja ECPC dazy do tego, aby prawodawcy,
politycy, pracownicy ochrony zdrowia,
media i opinia publiczna dostrzegli powa-
ge raka i konieczno$¢ wspolnych dziatan,
majacych zmniejszy¢ liczbg niepotrzeb-
nych zgondéw i cierpien.

Nasi czlonkowie

Czujemy si¢ upowaznieni do prze-
mawiania jednym glosem w imieniu
wszystkich pacjentow z chorobami no-
wotworowymi, nalezacych do naszej
koalicji 1 naszych struktur demokratycz-
nych. Koalicja ECPC stale si¢ rozrasta.
Obecnie mamy ponad 200 czlonkéw
z 27 panstw czlonkowskich, reprezen-
tujacych koalicje chorych zar6wno na
powszechnie wystepujace postacie raka,
jak rak ptuc, piersi, okreznicy i gruczotu
krokowego, jak i mniej rozpowszechnio-
ne, o ktorych rzadko si¢ styszy. Ponadto
mamy ponad 35 cztonkéw stowarzyszo-
nych na catym §wiecie.

Jak jesteSmy zorganizowani
i zarzadzani?

Stanowimy niezalezng organizacj¢ -
parasol typu non-profit, zarejestrowana
w Holandii zgodnie z tamtejszym pra-
wem dotyczacym instytucji charytatyw-
nych. Koalicja kieruje wybierany zarzad,
sktadajacy sie¢ z dziewieciu czlonkow,
sposroéd  ktorych wiekszos¢ stanowig
pacjenci z rakiem, osoby wyleczone
lub opickunowie. Wladz¢ wykonawcza
w koalicji ECPC sprawuja: przewodni-
czacy, dwoje wiceprzewodniczacych,
skarbnik i sekretarz. Zarzad spotyka
si¢ regularnie, a informacje przekazuje
cztonkom koalicji podczas dorocznego
walnego zgromadzenia, za posrednic-
twem witryny internetowej, biuletynow,
forow dyskusyjnych oraz corocznych
zaje¢ klasy mistrzowskiej. Mamy biuro
w Brukseli, potozone w poblizu instytu-
cji europejskich, natomiast nasz sekreta-
riat ma siedzib¢ w Monachium.

Cele koalicji ECPC

Zapewnianie przestrzegania i wzmac-
niania praw pacjentow z chorobaminowo-

tworowymi. Wzmocnienie reprezentacji
pacjentéw z chorobami nowotworowymi
i ich wptywu na podejmowanie decyzji
na najwyzszym, krajowym i europejskim
poziomie, we wszystkich dziedzinach, ja-
kie moga wptywac na ich zdrowie.

Umozliwienie pacjentom bycia praw-
dziwymi partnerami w systemie opieki
zdrowotnej. Ulatwienie pacjentom uzy-
skania pewnego i wczesnego dostgpu do
wilasciwych 1 doktadnych metod profi-
laktyki, diagnostyki medycznej, leczenia
i opieki, w tym opieki psychospoleczne;.
Zachgcanie do populacyjnych programow
przesiewowych, zgodnych z wytycznymi
europejskimi dotyczacymi jakosci. Promo-
wanie postepu w badaniach nad rakiem,
uwzgledniajacych wszystkie stosowne
informacje dotyczace wlasciwie zaprojek-
towanych badan klinicznych i, w miarg
mozliwosci, prawo do udziatu w nich.

Domaganie si¢ lepszego wielo dys-
cyplinarnego szkolenia pracownikow
stuzby zdrowia.

Czym si¢ zajmujemy?

Koalicja ECPC utrzymuje kontakt
z instytucjami UE: Komisja, Parla-
mentem, Rada oraz Europejska Agen-
cjg ds. Oceny Produktéw Leczniczych
(EMEA). Koalicja ECPC obserwuje
rozwdj polityczny na poziomie UE,
okresla zjawiska, ktore moga mie¢
znaczenie dla pacjentéw z choroba
nowotworowa, i informuje o tym swo-
ich cztonkéw. Z drugiej strony - przed-
stawiamy  perspektywe¢  pacjentow
z rakiem jednostkom europejskim zaj-
mujacym si¢ zdrowiem.

Wytyczne UE dotyczace
zapewniania jako$ci badania
przesiewowego w kierunku raka
okreznicy i odbytnicy

Koalicja ECPC wspotpracuje z eks-
pertami podczas tworzenia wytycznych
»przyjaznych pacjentowi”. Jest to istotna
inicjatywa finansowana przez UE. Ra-
kowi jelita grubego mozna zapobiegac
pod warunkiem wczesnej diagnozy.

MAC - MEPs Against Cancer
(MEP przeciwko Chorobom
Nowotworowym)

Parlament Europejski utworzyt nie-
formalne dla wszystkich zainteresowa-
nych forum pod nazwa MEP przeciw-
ko Chorobom Nowotworowym; ECPC
zajmuje si¢ sekretariatem forum. Forum
MAC skupia obecnie ponad 60 cztonkow
Parlamentu Europejskiego, zajmujacych
si¢ ustanowieniem walki z rakiem po-
nownie priorytetem w UE.

EMEA/CHMP Working Party
with Patients
(Grupa Robocza z Pacjentami)

Nowe ustawodawstwo spoteczne
wymaga rozwoju kontaktow migdzy
agencja EMEA, jej zarzadem oraz Ko-
misjg a grupami pacjentéw i konsumen-
tow. Koalicja ECPC zostata uznana za
cztonka, co dato pacjentom z chorobami
nowotworowymi mozliwo$¢ wspotpracy
z agencja EMEA w waznych sprawach
regulacyjnych [http:/www.emea.eu].

COMMISSION DG SANCO
Health Policy Forum
(Forum Polityki Zdrowotnej)

Koalicja ECPC jest cztonkiem Fo-
rum Polityki Zdrowotnej. Forum ma za
zadanie sprawic¢, aby strategia zdrowot-
na Wspolnoty Europejskiej byla jasna
dla spoteczenstwa. Dzigki temu ECPC
moze na wczesnym etapie wptywaé na
rozwoj polityki zdrowotnej, jej wdraza-
nie oraz ustalanie priorytetéw dziatania
[http://europa.eu/comm/dgs/health con-
sumer/index _en.htm].

Gléwne konferencje
dotyczace raka

W ramach wdrazania naszego ha-
sta ,,Nothing About us, Without us” [nic
o0 nas bez nas) koalicja ECPC bierze udziat
W organizacji corocznych zajec¢ klasy mi-
strzowskiej dla swoich cztonkéw oraz
seminariow dla pacjentow podczas gltow-
nych konferencji dotyczacych raka, m. in.
European Society of Medical Oncology
(ESMO), European Cancer Conference
(ECCO) czy European School of Oncolo-
gy (ESO).

Central and Eastern
European Cancer Patient
Advocacy Summit
(Szczyt Pacjentow Onkologicznych
z Europy Srodkowo-Wschodniej)

Podobnie jak w latach 2004 i 2005,
kiedy w Polsce odbyty sie szczyty pacjen-
tow z chorobami nowotworowymi, w roku
2006 ECPC zorganizowata duze spotkanie
w Slowenii, majgce na celu wsparcie euro-
pejskiej walki z rakiem. Szczyt Slovenian
Cancer Summit odbyt si¢ pod patronatem
stowenskiego ministra zdrowia, petno-
mocnika Komisji Europejskiej ds. nauki
i badan naukowych, oraz z bezposred-
nim udzialem Alojza Peterle, zalozyciela
1 wspdiprzewodniczacego forum MAC
(MEPs Against Cancer). W czasie przewo-
dzenia Radzie Unii Europejskiej Stowenia
podejmie walke z rakiem.



Swiatowy dzienn walki z rakiem

Swiatowy Dzien Walki z Rakiem
przypomina nam o tym, ze rak doty-
ka nas wszystkich. Jedna trzecia oby-
wateli Unii Europejskiej spotyka si¢
w swoim zyciu z diagnoza tej wynisz-
czajacej choroby, ktora zabiera zycie
1,2 milionéw ludzi rocznie, co mnigj
wigcej rowna si¢ catej populacji Ham-
burga czy Budapesztu. Jednak w tym
roku pacjenci onkologiczni, ich ro-
dziny i przyjaciele majg dodatkowy
powdd do nadziei. Europa zmobilizo-
wala si¢ do wyrazenia politycznej woli
do walki z rakiem. Komisja Europe;j-
ska opublikowata mape drogowa dla
planu akcji 2009. Powstanie nowe part-
nerstwo dla walki z rakiem, pod prze-
wodnictwem kierownictwa Komisji
ds.Zdrowiawramachistniejgcej strate-
gii zdrowotnej, zeby okresli¢ kierunek
dziatan Unii — 27 panstw czlonkow-
skich. Zespot skorzysta z politycznych
uzgodnien, przyjetych w ubieglym
roku przez Parlament Europejski oraz
Ministrow Zdrowia poszczegolnych
krajow Unii Europejskiej pod prze-
wodnictwem Stowenii, aby przejs¢ od
stow do dziatania. Z pomocg trzech in-
stytucji unijnych — Parlamentu, Rady
Europy i Komisji Europejskiej, zaan-
gazowanych w zwalczanie raka w spo-
sob bardziej intensywny i skuteczny,
Europejska Koalicja Pacjentéw Onko-
logicznych (ECPC) i nalezacy do nigj
pacjenci moga by¢ pewni, ze to silne
polityczne zobowigzanie przerodzi si¢
w autentyczne dziatanie, ktore w przy-
sztosci uratuje wiele ludzkich istnien.

Hildrun Sundseth z ECPC zauwa-
zyl: “W ciagu ostatnich czterech lat
nieustannie prowadziliSmy kampa-
nie o bardziej skuteczne dzialania
w walce z rakiem i jesteSmy zadowoleni
z powstajacej atmosfery determinacji
1 wspolpracy. Dzigki temu jarzmo raka
w Europie powinno stawac si¢ 1zejsze.

ECPC bedzie nadal podkresla¢ znacze-
nie roli pacjentéw w tym procesie”.

Ze zgromadzonych w catej Euro-
pie narodowych rejestrach onkologii
danych wiemy, ze chorujacy na raka
obywatele Europy nie majg jednako-
wych szans na przezycie. Te niepokoja-
ce nierownosci w dziedzinie prewencji,
badan przesiewowych i opieki trudno
jest zrozumie¢ mieszkancom Euro-
py, a dla pacjentow onkologicznych
iich rodzin sg one nie do przyjecia. Juz

w 2003 roku Europa uczynita wielki
krok do przodu w walce z rakiem, zale-
cajac badania przesiewowe w kierunku
raka piersi, szyjki macicy i jelita grube-
go — jest to ewidentny dowodd skutecz-
nosci programow populacyjnych.
Opublikowany niedawno raport
Komisji na temat tego, jak kraje czton-
kowskie Unii Europejskiej wywia-
zaly si¢ z zalecenia badan przesie-
wowych, ponownie ukazuje znaczne
réznicemiedzyposzczegdlnymikrajami.
Raport ujawnia, ze nie wszystkie pan-
stwa cztonkowskie maja swoje progra-
my badan przesiewowych, jak rowniez
fakt, ze nie wszystkie sg programami
populacyjnymi, czyli obejmujacymi
wszystkich mieszkancow danego kra-
ju. W rzeczywistosci “kazdego roku

w krajach Unii ma miejsce mniej niz
polowa minimalnej zalecanej liczby
badan przesiewowych”, jak zauwazyta
komisarz zdrowia Vassiliou w oswiad-
czeniu prasowym, towarzyszacym
ogloszeniu raportu. Gtéwna konkluzja
jest taka, ze Europa w przysztosci po-
trzebuje podwojenia liczby badan prze-
siewowych w kierunku nowotworow.

Pani Lynn Faulds Woods — Pre-
zydent ECPC, sama zmagajaca si¢
z rakiem jelita grubego, nalegata: ,,ko-
niecznie potrzebujemy zwigkszenia
liczby badan przesiewowych. Najnow-
szy raport Komisji pokazuje, ze rocz-
nie w Unii Europejskiej odbywa sie¢
mniej niz 50% minimalnej zalecanej
liczby badan przesiewowych. Panstwa
czlonkowskie zrobity postepy, ale
wciaz jesteSmy w potowie drogi!”

Na szcze$cie sg trzy rodzaje raka,
w przypadku ktérych badania przesie-
wowe sg skutecznie. Niestety rowniez
dzisiaj, w dniu obchodow Swiatowego
Dnia Walki z Rakiem, musimy stawi¢
czota prawdzie, ze dla wielu odmian
raka zapobieganie nie jest mozliwe
lub jest na nie za p6zno, a jeszcze dla
innych rodzajow raka istnieje niewie-
le sposobow leczenia, badz tez nie ma
ich wcale. W tych przypadkach Eu-
ropa z pewnos$ciag musi zainwestowaé
w badania bardziej oparte na wspol-
pracy i skupi¢ uwage na rzadkich od-
mianach raka oraz tych obszarach,
gdzie z powodzeniem mozna polaczyé
srodki finansowe 1 specjalistyczng wie-
dze. ECPC i jej cztonkowie nadal beda
robi¢ wszystko co jest w ich mocy, by
energicznie wesprze¢ nowe Partner-
stwo dla Walki z Rakiem oraz poprzez
swoich cztonkéw wspotpracowac z rza-
dami panstw dla zyskania pewnosci, ze
inwestujag one w programy zwalczania
raka i wdrazaja odpowiednie strategie
dla dobra obywateli swojego kraju.
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Znaleziono wyjasnienie dziedzicznego GIST

Zespot raka rodzinnego jest uwa-
runkowany genetycznie, co jest po-
wodem zwigkszonego ryzyka w przy-
padku okreslonych odmian raka. Rak
rodzinny to tylko 5-10% wszystkich
zachorowan na raka — w wigkszoSci
przypadkow rak nie jest chorobg dzie-
dziczna.

Rak wystepuje powszechnie. Kaz-
dego roku diagnozuje si¢ ponad 1,5 mi-
liona przypadkow zachorowan. Wielu
pacjentow onkologicznych miato w ro-
dzinie chorych na raka, lecz przewaz-
nie przyczyna choroby nie jest znana
badz na zachorowanie miaty wpltyw
czynniki $rodowiskowe. W zespole
raka rodzinnego odziedziczona muta-
cja genetyczna powoduje zwigkszenie
ryzyka zachorowania. Istnieje wie-
le r6znych odmian raka rodzinnego
i kazdy z nich ma wilasne cechy oraz
towarzyszace mu objawy.

Zespo6t rodzinnego GIST to rzadkie
zaburzenie genetyczne, odznaczajg-
ce sie wysoka penetracjg genu i sta-
nowigce niewielka czes¢ klinicznych
GISTéw. Mamy na dzien dzisiejszy in-
formacje o 27 rodzinach. Dziedziczne
mutacje genu KIT lub PDFGR A powo-
duja wigkszo$¢ pierwotnych zespotow
rodzinnego GIST. Osoby dotkniete
tym rodzajem GIST zazwyczaj maja
jeden normalny gen KIT (typ ,,wild”)
i jeden zmutowany. Mutacje KIT lub

PDFGRA w przypadku rodzinnego
GIST sa podobne do wystgpujacych
w sporadycznej (czyli nie rodzinnej)
postaci tej choroby. Zespo6t rodzin-
nego GIST wykazuje dziedziczenie
autosomalne dominujace, co oznacza,
ze istnieje 50-procentowe prawdopo-
dobienistwo, iz genetyczna mutacja
rodzica zostanie przekazana kazdemu
zjego dzieci. Zespot rodzinnego GIST,
polaczony z dziedziczng mutacjg KIT,
posiada pewne cechy, odrézniajace go
od GIST sporadycznego. U pacjentow
cierpigcych na GIST rodzinny zacho-
rowanie ma miejsce w mtodszym wie-
ku (mediana 46 lat). Pierwsze guzy sa
zazwyczaj mnogie (od 3 do ponad 100)
1rozwijaja si¢ gtéwnie w zotadku oraz
jelicie cienkim. Skutkiem dziedzicz-
nej mutacji KIT sg — poza predyspo-
zycja do GIST — inne rodzaje patologii
przewodu pokarmowego, zwlaszcza
zaburzenia aktywno$ci motorycznej
przewodu pokarmowego, takie jak
trudno$ci w przetykaniu (dysfagia),
obstrukcja czy refluks zotadkowo-
przelykowy. Towarzyszace krwawie-
niu z przewodu pokarmowego objawy,
takie jak wyczerpanie, anemia i krew
w stolcu, wystepuja najczesciej 1 moga
by¢ jedynym przejawem choroby no-
wotworowej. Moga wystepowac dodat-
kowe objawy o znacznej réznorodnos$ci
klinicznej. Znaczna liczba pacjentow

z rodzinnym GIST ma hyperpigmen-
tacje skory, zwlaszcza w okolicach
ust 1 krocza, na twarzy, szyi, palcach,
kolanach, pod pachami i w pachwi-
nie. Mozna tez spotka¢ inne cechy,
zwigzane z dysfunkcja melanocytow
(komoérek wytwarzajagcych barwnik),
takie jak znamiona (kolorowe plamy na
skorze), plamy soczewicowate (liczne,
drobne plamy na skorze), plamy typu
»kawa z mlekiem” (wrodzone wykwi-
ty skorne w kolorze kawy z mlekiem)
oraz bielactwo nabyte (biale pasma
skory lub wlosow, spowodowane utra-
tag pigmentu). W wieku dziecigcym
rzadziej wystepuja anomalie mastocy-
tow, glownie pokrzywka barwnikowa
(wysypka na skorze, ktorej towarzy-
szy $wiad i obrzgk) badz mastocytoza
uktadowa (nadmierne wytwarzanie
mastocytow). Dziedziczna mutacja
w genie kodujacym PDGFRA wy-
stapita jedynie w trzech rodzinach.
W jednej z nich opisano wystgpienie
wyjatkowego polaczenia mnogich gu-
z6w witoknistych 1 thuszczakow jelita
cienkiego z kilkoma GISTami zlokali-
zowanymi w zotadku. Stromalne guzy
przewodu pokarmowego wystapity
w jeszcze jednej z tych trzech rodzin.
Warto zaznaczy¢, ze zaden z dodat-
kowych objawdéw zespolu rodzinnego
GIST (takich jak hyperpigmentacja,
dysfagia czy anomalie mastocytow),
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opisanych uprzednio w przypadkach
dziedzicznej mutacji KIT, nie wystg-
pit u nosicieli mutacji PDGFRA. Na-
tomiast w dwoch rodzinach wszystkie
osoby dotkniete choroba miaty nie-
zwykle duze dtonie. Obraz kliniczny
rodzinnego GIST zwigzanego z dzie-
dzicznymi mutacjami KIT Iub PDG-
FRA jest taki sam jak w przypadku
sporadycznej postaci tej choroby i wy-
kazuje zroéznicowanie pod wzgledem
ztosliwosci guza.

Imanitib moze okazaé si¢ skutecz-
ny w zapobieganiu rozwojowi nowo-
tworu jak réowniez w leczeniu GIST
rodzinnego. Wskazane jest uwazne
sledzenie rozwoju nowotwordéw, lecz
réznorodno$¢ choroby sugeruje, ze na-
lezy unika¢ interwencji chirurgicznej
w przypadku braku duzych guzéw lub
komplikacji. Inne objawy dziedziczne
zwigzane ze wzmozonym ryzykiem
zachorowania na GIST to neurofibro-
matoza (nerwiakowlokniakowato$c¢)
typu 1 (NF-1), jak réwniez choroba
von Recklinghausena oraz zespot Car-
neya-Stratakisa. Nerwiakowlokniako-
wato$¢ typu 1 charakteryzuja zmiany
zabarwienia skory oraz rozwoj guzow
w okolicach nerwow skory, mozgu
i innych czeéci ciata. Symptomy tej
dolegliwo$ci znacznie si¢ réznig. Od
wczesnego dziecinstwa, prawie wszy-
scy ludzie chorzy na NF-1 maja liczne
plamy typu ,.kawa z mlekiem” i plam-

ki pod pachami

oraz zwickszona

zawarto$¢  pig-

mentu w wie-

lu  komorkach,

w tym neuro-

nach i komor-

kach glejowych

obwodowego

uktadu nerwo-

wego  (komor-

ki  Schwanna).

Neurofibromina

(biatko  kodo-

wane przez gen NF1) dziala na no-
wotwor jako czynnik hamujacy, czyli
powstrzymuje komorki przed zbyt
szybkim wzrostem i niekontrolowa-
nym podzialem. Mutacje w genie NF1
prowadza do wytwarzania nieaktyw-
nej odmiany neurofibrominy, ktora nie
potrafi regulowa¢ wzrostu i podziatu
komorek. Wskutek tego na catym ciele
w okolicach nerwow moga si¢ tworzy¢
takie guzy jak nerwiakowldkniaki.
Uwaza si¢, ze nerwiakowlokniakowa-
tos¢ typu 1 jest chorobg genetyczna
o dziedziczeniu autosomalnym domi-
nujagcym. Ludzie cierpigcy na t¢ cho-
robe urodzili si¢ z jedna uszkodzong
kopig genu NF1 w kazdej komorce.
Mniej wigcej w potowie przypadkow
pacjenci odziedziczyli zmieniony gen
po jednym z rodzicow. W pozosta-
tych przypadkach choroba jest wy-
nikiem nowych mutacji w genie NF1
1 nie ma zwigzku z dziedziczeniem
(w rodzinie takich pacjentéw nie byto
zachorowan na nerwiakowtokniako-
watos¢). W przeciwienstwie do wielu
innych choréb o dziedziczeniu auto-
somalnym dominujgcym, gdzie jed-
na zmieniona kopia genu w kazdej
komorce wystarcza do wywotania za-
burzen, do uruchomienia procesu po-
wstawania nerwiakowtokniakow typu
1 niezbgdna jest mutacja dwoch kopii
genu NF1. Mutacja drugiej kopii genu
NF1 zachodzi w ciagu zycia chorego
w konkretnych komorkach, takich jak
komorki glejowe obwodowego uktadu
nerwowego, komorki nerwowe zwo-
jow $rodsciennych przewodu pokar-
mowego (komoérki Cajala, ICC, beda-
ce prekursorem komoérek GIST) badz
komorki krwi. Prawie u kazdego, kto
si¢ urodzit z jedng mutacja genu NF-1,

zachodzi w ciggu zycia druga mutacja
w wielu komorkach Schwanna i rozwi-
ja si¢ nerwiakowlokniakowato$¢. Po-
mimo to ryzyko zachorowania na GIST
jest niewielkie (jedynie 7%, jak mozna
stwierdzi¢ na podstawie przeprowadzo-
nego przez Szwedoéw badania).

GIST wystepujacy u chorych na
nerwiakowlokniakowato$¢ to zazwy-
czaj nowotwor mnogi i zwykle zlokali-
zowany w jelicie cienkim. Najczestsze
objawy kliniczne to bol brzucha, ob-
strukcja i obfite krwawienie z przewo-
du pokarmowego. Jakkolwiek tacy pa-
cjenci moga teoretycznie mie¢ kazda
odmiang GIST, GISTy majace zwigzek
z NF1 zazwyczaj cechuje niska proli-
feracja i brak tendencji do przerzutow.
W wickszosci GISTow zwigzanych
z NF-1 nie zachodzi mutacja KIT lub
PDGFRA i z tego powodu leczenie
lekami-inhibitorami kinazy tyrozy-
nowej, takimi jak imatinib, moze by¢
mniej skuteczne. U pacjentow z GIST
zotadka ogniska nowotworowe sg po-
taczone z przyzwojakami (PGL). Ze-
spot chorobowy okre§lany mianem
»przyzwojak i ztosliwy stromalny guz
zotadkowo-jelitowy” badz ,,zespot
Carneya-Stratakisa” jest dziedziczony
w sposOb autosomalny dominujacy,
z niekompletng penetracja (czyli no-
wotwor rozwija si¢ nie u wszystkich
nosicieli zmutowanego genu). Pacjenci
majg guzy juz w mtodym wieku (me-
diana wynosi 19 lat). GISTy sg r6zno-
rodne a przyzwojaki maja charakter

wieloogniskowy.
Przyzwojaki to guzy neuroen-
dokrynne, ktore mogag wydziela¢

katecholaminy. Najczescie] wystepu-
ja w glowie, szyi oraz nadnerczach.
Po zdiagnozowaniu takiego guza pa-



Strona 9

cjenta nalezy uwaznie obserwowac,
aby wykry¢ nowe ogniska tak szybko
jak to mozliwe, gdyz zarowno GISTy
jak 1 PGLe mogg przybra¢ forme zto-
$liwg. Czynne guzy neuroendokryn-
ne moga si¢ ujawnia¢ poprzez takie
objawy jak nadci$nienie, zwigkszona
potliwos¢ i/lub zaczerwienienie twa-
rzy. Dla postawienia diagnozy uzy-
teczne jest badanie z zastosowaniem
1311-MIBG, poniewaz pozwala ono
zlokalizowa¢ tkanki wytwarzajace
katecholaming. Chorzy na GIST z ze-
spotem Carneya-Stratakisa nie sg no-
sicielami mutacji genu KIT lub PDG-
FRA. Ostatnio zostata odkryta wada
genetyczna odpowiedzialna za zespot
Carneya-Stratakisa: jest to mutacja
zachodzaca w genach SDHB SDHC
lub SDHD dehydrogenazy burszty-
nianowej. Mutacje te zostaty opisane
wczesniej w przypadkach sporadycz-
nych lub rodzinnych guzéw neuroen-
dokrynnych. Zlokalizowane w jamie
brzusznej przyzwojaki majace zwig-
zek z GIST wykazuja korelacje jedy-
nie z mutacja genu SDHC.

Brak somatycznych mutacji w KIT
lub PDGFRA oraz dezaktywacja jed-
nej z podjednostek dehydrogenazy
bursztynianowej w GIST/PGL u cho-
rych z zespolem Carneya-Stratakisa
sugeruje, ze za powstanie nowotworu
odpowiada szlak metaboliczny uszko-
dzonego supresorowego genu przeciw-
nowotworowego (TSG) w mitochon-
driach, a nie konstytutywnie aktywne
kinazy tyrozynowe.

Rola imatinibu jako leku lub $rodka
zapobiegawczego w zespole Carneya-
Stratakisa nie zostata do konca okreslo-
na. Ponizej podajemy liste wskazowek,
ktore sugeruja mozliwo$¢ wystapienia
zespotu rodzinnego GIST:

- u tej samej osoby kilkakrotnie
zdiagnozowano GIST (wigcej niz jeden
guz pierwotny, brak nawrotu choroby)

- GIST zdiagnozowano przed ukon-
czeniem 50 roku zycia

- dwoch lub wigcej bliskich krew-
nych choruje na GIST

- jedna osoba w rodzinie z GIST
oraz inng odmiang raka

- jedna osoba w rodzinie (badz ktos
z jej przodkow) u ktorej jednoczesnie
wystepuje GIST oraz nietypowe wykwi-
ty na skorze, wiele znamion badz NF1.

Najwazniejszym krokiem dla usta-
lenia czy w danej rodzinie wystepuje
zespot rodzinnego raka jest zgroma-
dzenie doktadnej historii rodziny. Na-
lezy odnotowa¢ kazda odmiane raka
oraz wiek chorego cztonka rodziny
w chwili postawienia mu diagnozy.
Moze okazaé si¢ niezbedne zapozna-
nie si¢ z medyczng kartotekg pacjenta
w celu ustalenia na ktory rodzaj raka
chorowat dany cztonek rodziny, gdyz
wywiad rodzinny moze okazac si¢
niewystarczajacy. Nalezy rowniez od-
notowa¢ wady wrodzone, niezwykle
zmiany na skorze, tagodne guzy i spe-
cjalne badania przesiewowe (takie jak
kolonoskopia). Wiele szpitali ma swoje
,,oddziaty raka rodzinnego”, tworzo-
ne przez specjalistow posiadajacych
fachowa wiedz¢ na temat zespotdéw
rodzinnego raka. Genetycy, doradcy
genetyczni, onkolodzy i pracownicy
spoteczni pomagaja poszczegdlnym
osobom i rodzinom oferujac im osza-
cowanie stopnia ryzyka, wsparcie,
badania przesiewowe 1 skierowania
prewencyjne, opcje badan genetycz-
nych. Gdy u czlonka rodziny zostanie
zdiagnozowany zesp6t rodzinnego
raka, jego krewni powinni poddac¢ si¢
badaniom na obecno$¢ tego zespo-
tu. Niekiedy osoba u ktorej wykryto
zespot rodzinnego raka jest pierwsza
w rodzinie osoba dotknigta przez te
chorobg. Taka osoba moze przekazac
chorobg swoim dzieciom a jej rodzi-
ce badz rodzefistwo nie sg chorzy.
W zaleznosci od konkretnego zespotu
chorobowego, genetycy moga ustalic,
kto w rodzinie jest narazony na ryzy-
ko zachorowania. Oto konkretne pro-

blemy dotyczace badan genetycznych:
w jakim wieku nalezy wykonac¢ takie
badania (wazne dla dzieci)? W jaki
sposob wynik badania zmieni poste-
powanie lecznicze? Czy ubezpiecze-
nie pokrywa koszty badan? Czy jest
wskazana diagnoza prenatalna? Jaki
wplyw bedzie mial wynik takich
badan na zycie rodziny? Specjalisci
w dziedzinie zespotu rodzinnego raka
sledza na biezgco postgpy w genetyce
1 pracujg z rodzinami, omawiajac z nimi
stopien ryzyka, jak rowniez korzysci
1 ograniczenia badan genetycznych.

Nalezy pamietac:

» Zeby znalezé sie w grupie ryzyka
wystarczy odziedziczy¢ tylko jedna
kopi¢ zmutowanego genu. Prawdo-
podobienstwo zachorowania wynosi
50%, jest takie same w kazdej cigzy
oraz identyczne dla chlopcow i dziew-
czynek

* Zmienionego genu nie da si¢ ,,na-
prawi¢” — jest on obecny w komodrkach
ciata cztowieka przez cale zycie

* Zmutowany genem nhie mozna si¢
,»zarazi¢” —nosiciele mutacji mogg by¢
na przyktad dawcami krwi

* Ludziom czegsto towarzyszy
poczucie winy z powodu wystgpujace;j
w rodzinie choroby o podtozu gene-
tycznym. Wazne jest aby pamigtac, ze
nikt nie ponosi za to winy i nikt nie
zrobit niczego co mogloby spowodo-
wac wystgpienie takiej choroby.

Maria Debiec-Rychter
Zespol Badawczy LRG

Z przyRroscig informujemy, Ze ulegli w walce z chorobg

nastepujqcy cztonkowie naszego Stowarzyszenia
SEAWOMIR ROMANISZYN
MICHAEL GAUDZIAK
CZESEAW JANOWSKI

Zegnamy ich z Zalem
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Mam RAKA,
towarzysza mi uczucia OSZOBOMIENIA, LEKU PRZED SMIERCIA,
NADZIIET,

o T -,
e —— —

Chcemy wiedzie¢, co powrdt do
zdrowia oznacza dla tych ludzi, kto-
rzy na co dzien maja do czynienia
z rakiem. Rak w jaki$ sposob doty-
ka nas wszystkich — czy to wtedy
gdy jesteSmy zaangazowani w wal-
ke z rakiem, czy to gdy z nowotwo-
rem walczy kto$ kogo kochamy, czy
to gdy stracilismy kogo$ bliskiego.
Zwracamy si¢ nie tylko do wspdlnoty
chorych na GIST lecz do wszystkich
ludzi w jaki$ sposob zostali dotknigci
przez chorobe nowotworowsa. Chce-
my opowiedzie¢ si¢ za wyleczeniem.
Chcemy réwniez pokaza¢ $wiatu
naukowemu, ze praca naukowcoOw
NAPRAWDE co$ znaczy. Pragniemy
przypomnie¢ im o naszym istnieniu,
o tym, ze jesteSmy realnymi ludzmi
i ze na nich liczymy.

y
mam swoje WZILOTY i UPAIDIKI

»‘%\J_‘JLAU N O LN D,
POWROT ZIDIROWWIA,

VCIA, 7 RATKIISIMI

Droga Powrotu
do Zdrowia

Droga Powrotu
do Zdrowia mia-
ta swoj poczatek

w 2006 roku. Przy-
jeto wowczas pie-
cioletni strategiczny
plan pomocy tym,
ktorzy nie reaguja
na wspotczesne me-
tody leczenia GIST.
LRG postanowita
wkroczy¢ do akcji, gdy proces trady-
cyjnych badan, poszukiwania nowych
lekéw 1 opracowania nowych metod
leczenia trwat juz od 15 lat. Stworzy-
lismy projekt badan, majacy zapew-
ni¢ osiggnigcie lepszych i szybszych
wynikéw dla oso6b z GIST. Zamiast
dawaé pienigdze na
badania nad rakiem
i biernie czekaé naich
wyniki, LRG posta-
nowita skupi¢ uwage
na tych dziedzinach,
ktore sg najbardziej
istotne dla szybkiego

znalezienia  Sposo-
bu leczenia. Dzicki
takiemu  podejsciu

nawigzaliémy owoc-
ng wspotprace z na-
ukowcami, poniewaz
sg oni $wiadomi roli
pacjentéw w procesie

decyzyjnym. Zgro-
madzilismy  Srodki
dla grupy najlepszych

zadaje PYTANIA O PRZYSZBOSG
i o SR WALKI
ucze sie GIERPLIWOSGSIL, POROIU

na $wiecie specjalistow w dziedzinie
GIST - “LRG Dream Team” — zeby
przyspieszy¢ ich badania, koordyno-
wac ich wysitki i przyblizy¢ chwile
naszego powrotu do zdrowia.

Nasze cele sg jasne:

Po pierwsze zmieni¢ GIST z cho-
roby zagrazajacej zyciu w chorobe
chroniczng

Po drugie znalezé lek. Wyscig
z czasem trwa. LRG jest nieztomna
w wypetnianiu swej misji, ktora jest
zapewnienie przezycia osobom cho-
rym na GIST. Nasze cele nie tylko
pozostaja jasne, ale - co wazniejsze
- znajduja si¢ w naszym zasiggu.

Sciezka Powrotu do Zdrowia czy-
ni wielkie postepy, ale nie mozemy
osiagna¢ naszego celu bez waszej po-
mocy. Dlatego zapraszamy was i tych,
kogo kochacie, do wzigcia udzialu
w tym pragnieniu tworzenia spusci-
zny nadziei.
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JAR ZYC Z RARIEM, 1 GO PORONAC
PROGRAN, SIMONCONA,

Kazdego roku w Polsce ok. 130
000 os6b styszy diagnoze — choroba
nowotworowa. Tym bardziej wazne
jest, aby jak najwiecej ludzi moglo
skorzysta¢ ze wspomagajacej terapii
wg. Simontona. W Stanach Zjedno-
czonych terapia ta jest standardem
w leczeniu chorych onkologicznie.

Carl Simonton wraz z zespotem ba-
daczy w latach 70-tych przeprowadzit
ciggle badania obejmujace chorych na
zaawansowany nowotwor pluc, jelit
i piersi. Wykazat w nich, ze ,,odpowied-
nie interwencje psychoonkologiczne
poprawiaja jako$¢ zycia chorych, $red-
nio dwukrotnie przedluzajg przezycie,
zwigkszajg czterokrotnie przezycia dtu-
goterminowe (W tym wyzdrowienia)
oraz poprawiajg jako§¢ umierania”. Uzy-
skane rezultaty znalazly potwierdzenie
w kolejnych badaniach naukowcow zaj-
mujacych si¢ tym zagadnieniem.

Doktor Carl Simonton jest pionie-
rem psychoonkologii, tworcg wszech-
stronnego i spojnego poznawczo-be-
hawioralnego programu samopomocy
emocjonalnej dla chorych na nowotwo-
ry ztosliwe i osob ich wspierajacych.
Wedtug ekspertow metoda Simontona
jest jedyna forma leczenia obejmujg-
ca wszystkie sfery zycia. To skutecz-
na terapia dla chorych na nowotwory,
oparta o psychoterapi¢ pacjenta i jego
najblizszych. Uzupetniajac tradycyj-
ne metody terapii zwigksza ich sku-
teczno$¢, podnosi procent wyleczen,
zmniejsza ilo$¢ przerzutdw. A co naj-
wazniejsze, poprawia znacznie jako$¢
zycia chorych i ich najblizszych. Pro-
gram Simontona to pierwszy program
psychoterapeutyczny, ktéry w bada-
niach naukowych wykazal, ze uzu-
pelnienie leczenia konwencjonalnego
odpowiednig interwencja psychotera-

peutyczng, zwigksza przecigtnie dwu-
krotnie dtugos¢ przezycia chorych na
NOWOtwory, przy znacznie poprawio-
nej jakosci zycia.

W Polsce ukazaly si¢ ksigzki tego
autora — ,,Jak zy¢ z rakiem i go poko-
nac”, ,,Triumf zycia”. Zachecamy do
lektury!

W13l Simonton

GESNEATNY Brenda Hampion

Jak
ZyC

I go
pokonac

Nazwisko i imi¢

PESEL

Telefony
Adres e-mail

choruje na Gist

Podpis i data

Adres zamieszkania

Adres do korespondencji

Placowka prowadzaca leczenie

Deklaracja

Prosze¢ o przyjecie mnie w poczet Stowarzyszenia Pomocy Chorym na Gist

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Tak

oooooooooooooooooooooooooooooooo

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

oooooooooooooooooooooooooooooooo



Strona 12

Na jednej z potek naszych mebli
z demobilu stoi zo6lty segregator. Sa
tam deklaracje czlonkowskie. Tych

ktorzy sg i tych ktorzy juz odeszli od-
dziela jedna nie zapisana kartka papie-
ru. Kilka razy widziatem, jak Pan Ku-
lisz w skupieniu przektadat deklaracje
z jednej czesci segregatora do drugie;.

Kartki Zottego Segregatora sa
,opalcowane”: a to sktadki, a to zmiana
adresu, a to potrzebne czyje$ dane do
przygotowywanego listu do NFZ lub
Ministerstwa, a to trzeba przedzwonié
lub sprawdzi¢ numer telefonu... Wpi-
namy nowe deklaracje. Inne musimy
przetozy¢. Ciekawe: ten segregator za-

Nastepny biuletyn ukaze sie
juz po Swigtach Wielkanocnych,

ktére w tym roku przypadaja

na [2. kwietnia.
Swigta te przypominaja nam
0 przejsciu z ciemnosci

do swiatta, ze <mierci do 2ycia,
2z rozpaczy ku nadziei, ze smutku

..a;

do radodci.

wiera tyle chordb i cierpienia, ale tyle
jest tam ruchu i zycia.

Z6tty Segregator to co$ w rodzaju
naszej $wietej ksiegi. Z jednej strony
zawiera ona dane potrzebne do prowa-
dzenia dziatalnos$ci Stowarzyszenia,
jest uzywana i codzienna. Z drugiej
strony trzeba ja pisa¢ z duzych liter.
Nie ma tam ani grama pustej formy
i zaktamania, nie ma tam jednego sto-
wa, ktorego znaczenia nie rozumiemy,
chociaz i tak kazdy patrzy na nig po
swojemu. [ dobrze, bo takie jest zycie.

Niech te stowa nie beda dla nas
puste, ale petne prawdy
— jak deklaracje
z 26ttego Segregatora
i jak Prawdy, w ktére Bég
utatwia nam wiare.

STOWARZYSZENIE POMOCY CHORYM NA GIST
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