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Choroba jest podrozq w czasie, a my jej uczestnikgmi. W chorobie i Zyciu szuRamy bezpiecznej przystani.
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Zaczelo sie to wszystko osiem lat
temu. 15 sierpnia 2001 roku rozpocze-
to w Klinice Nowotworéw Migkkich i
Kosci w Centrum Onkologii w Warsza-
wie badania kliniczne nad stosowaniem
nowego leku w przypadkach GIST. To
bylo wkrotce po tym jak podobne ba-
dania przeprowadzono w USA i w kra-
jach Unii Europejskiej. Polska nie byla
jeszcze wowcezas cztonkiem UE. Nale-
zy tu zauwazy¢, ze tak szybkie wpro-
wadzenie badan a potem rozpoczegcie
terapii tym nowym lekiem (znanym
obecnie jako glivec) zawdzigczac¢ na-
lezy determinacji i energii kierownika
Kliniki, pana doc. Wtodzimierza Ruki.

Po operacji i zdiagnozowaniu u
mnie GIST miatem szczg$cie zostac
wilaczony do uczestnictwa w bada-
niach klinicznych leku wystepujacego
wowczas pod nazwa STI271, a obec-
nie znanego na $wiecie jako glivec (lub
gleevec w USA). Bylo to w lutym 2002
roku. Po ok. 6 miesigcach terapii guz
zmniejszyt si¢ i jest pod kontrola do

chwili obecnej. Nadal otrzymuje lek w
dawce 400mg/dzien.

Przez jaki$ czas wszystko szto glad-
ko. Po uptywie ok. 2 lat pan docent
oswiadczyt nam, ze lek zostal zareje-
strowany i nie jest juz dostepny nicod-
platnie, a on nie ma pieniedzy na nasze
dalsze leczenie. Poradzil nam wow-
czas, zeby$smy si¢ starali o refundacje
terapii przez Kasy Chorych, ktore byly
wiasnie likwidowane (w ich miejsce
powstawal NFZ). Nie mialem ocho-
ty by¢ w jakikolwiek sposob aktywny
spotecznie (pracowatem zawodowo) i
miatem nadziejg, ze kto$ inny zajmie
si¢ ta sprawa. Niestety nie byto niko-
go takiego. Wiosng 2004 roku zwroco-
no si¢ do mnie z prosba o udzielenie
swego rodzaju wywiadu na temat mo-
jej choroby, terapii i zycia osobistego
(byta to jaka$ amerykanska agencja
PR-owska). Wszystko odbylo si¢ w
moim mieszkaniu. Podobnego wy-
wiadu udzielita wowczas takze pani
Lucyna Mlot. Towarzyszaca ekipie
mita pani poinformowala mnie o ru-
chu stowarzyszen pacjentoéw i pomogta
nawiaza¢ z nimi kontakty. Nadal mam
kontakt z ta pania, poniewaz jestem jej
wdzigczny za ogromna pomoc i porady
w okresie kiedy rozpoczynali§my na-
sza dziatalnos¢, jak rowniez w okresie
pozniejszym.

Zobaczytem wowczas, ze sa ludzie,
ktorzy sa w stanie zorganizowac sig,
aby rozwiazywac problemy podobne
do tych przed ktorymi stanglismy my;, tj.
pacjenci chorzy na GIST. Tu nieocenio-
na pomoc okazaty mi Amazonki. GIST
byl wowczas malo znany, zwlaszcza
dla systemu opieki zdrowotnej (GIST
wytonit si¢ jako odrgbna jednostka
chorobowa dopiero w 1998 roku). W
sierpniu 2004 r. odbylo sig zebranie za-

lozycielskie Stowarzyszenia Pomocy
Chorym na GIST i po rejestracji Stowa-
rzyszenia przez KRS, zdobyciu REGO-
Nu, rejestracji w Urzedzie Skarbowym
1 w banku, Stowarzyszenie stato si¢
faktem. Zalozycielami Stowarzysze-
nia byly 23 osoby, obecnie jest nas 222
0sOb. Z grona zatozycieli cztonkami
jest nadal 14 osob. Pozostali nieste-
ty zmarli lub przestali by¢ aktywni w
Stowarzyszeniu. Nie mieliSmy pienig-
dzy, lokalu, $§rodkéw technicznych. Na
poczatku prowadzitem biuro w moim
mieszkaniu, ale wkrotce okazalo sie,
7e to jest niewystarczajace. W pierw-
szym okresie dziatalnos$ci pomagat mi
jeden z cztonkdéw zarzadu, ale pozniej
pochtonely go jego sprawy zawodowe
1 w koncu ztozyt rezygnacj¢ z pracy w
Zarzadzie. Pomagata mi i wciaz nam
pomaga nieoceniona pani Lucyna Mlot,
bez ktorej nie daliby$my sobie rady.
Jesienig 2004 roku odbyt si¢ w War-
szawie Kongres Pacjentow Nowotwo-
rowych z Europy Srodkowej i Wschod-
niej. Tu poznalem Normana Scherzera
reprezentujacego organizacj¢ Life Raft
Group i Markusa Wartenberga repre-
zentujacego Das Lebenshaus. To dwie
najwigksze na §wiecie organizacje zrze-
szajace pacjentow z GIST. Jestesmy od-
tad w statym kontakcie i zaliczamy ich
do naszych oddanych przyjaciot. Powoli
otrzymaliSmy wsparcie finansowe i mo-
glisSmy zorganizowaé biuro w ktorym
pracujemy do chwili obecnej. Moglismy
rozpoczaé spetnianie naszej misji, ktora
byta i wciaz jest refundacja terapii dla
chorych na GIST, a takze dzialalnos¢
edukacyjna skierowana do pacjentow
i lekarzy. Mamy wielu wspaniatych le-
karzy, ktorzy sa naszymi sprzymierzen-
cami i wspotpracuja z nami w naszych
dziataniach na rzecz pacjentow. Nieste-
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ty nie dotyczy to wszystkich lekarzy i
osrodkéw gdzie leczeni sa chorzy na
GIST. Brak dobrych relacji na linii le-
karze — Stowarzyszenie odbija si¢ nie-
stety negatywnie na pacjentach. Do
tej pory Stowarzyszenie pomoglo co
najmniej 100 pacjentom, ktorzy zostali
pozbawieni pomocy i opieki w swoich
osrodkach. Wielu z nich zyje, a nawet
pracuje, tylko dlatego, ze inni lekarze
i inne placowki podjely si¢ opieki nad
nimi. W Polsce wystepuja wielkie 16z-
nice w sposobie traktowania chorych
na GIST. W tym roku zanotowali$my
juz kilkanascie interwencji w sprawach
chorych, ktorym odmawiano terapii
niestandardowej. Jest to wciaz nasz pa-
lacy problem, gdyz wszelkie przerwy
w terapii i opdznienia w podawaniu
lekow groza progresja lub przerzutami,
ktorych pozniej juz nie da si¢ odwrocic.
Wciaz korespondujemy z centrala NFZ,
jego poszczegdlnymi oddziatami 1 Mi-
nisterstwem Zdrowia. Z okazji r6znych
konferencji spotkatem si¢ chyba ze
wszystkimi ministrami zdrowia i pre-
zesami NFZ, starajac si¢ przyblizy¢ im
nasze problemy. Wyniki tych rozmoéw
byty jednak zawsze mierne.

Aby bra¢ udziat w zyciu spotecz-
nosci chorych na GIST zostaliSmy
cztonkami europejskich i swiatowych
organizacji pacjentow chorych na
GIST. Otrzymalismy od nich poparcie
dla naszych staran o poprawe¢ sytuacji
chorych w Polsce. Wszystko to zosta-
to przekazane odpowiednim wiadzom.
Bierzemy udzial w pracach Europej-
skiej koalicji Pacjentow Nowotworo-
wych i innych organizacji migdzyna-
rodowych.

JesteSmy Stowarzyszeniem, ktore
zrzesza chorych na rzadki rodzaj no-
wotworu. Chorych na GIST jest niepo-
roéwnywalnie mniej niz chorych na inne
typy nowotwordw. Pomimo to, a moze
wiasnie dlatego, w jakiej$ czesci udato
nam si¢ stworzy¢, jak na polskie realia,
duze i dobrze dziatajace Stowarzysze-
nie, ktore nie robiac wielkiego ,,halo”
wokot swojej dziatalnosci (moze to i
btad), od 2004 r. systematycznie i bar-
dzo rzetelnie edukuje o GIST, o jego
leczeniu i o tym, co dzieje si¢ w mig-
dzynarodowej spotecznosci chorych
na GIST. Pomagamy, jesli mozemy
pomoc, kazdemu kto do nas si¢ zglo-
si — a zglaszaja si¢ nie tylko pacjenci
GIST czy cztonkowie ich rodzin. Sta-
ramy si¢ wptywac na ogdlne polepsze-

nie sytuacji pacjentow GIST, chociaz
tu niestety mamy bardzo ograniczone
mozliwosci.

Nie brakuje tez trudnosci. Jest nas
222, ale wigkszos¢ to osoby starsze i je-
stesmy bardzo rozproszeni po catej Pol-
sce. Nasi czlonkowie niestety odcho-
dza, co powoduje dos¢ spora rotacje we
wiadzach. Poza tym sponsorom chyba
fatwiej jest pomagaé stowarzyszeniom,
ktére maja wigcej cztonkéw czy po-
tencjalne moga ich mie¢ wigcej. Coraz
trudniej jest pozyskiwa¢ $rodki na na-
sza dziatalno$¢. Zarzad i wszystkie jego
wladze pracuja oczywiscie spotecznie.
Koszty zwiazane z wydawaniem biu-
letynéw, informatora, organizowaniem
konferencji i prowadzeniem biura sa
jednak nie do uniknigcia. Duzo stowa-
rzyszen organizuje kampanie spoteczne
zwiazane z profilaktyka, lecz w naszym
przypadku nie mozna méwic¢ o profi-
laktyce. Z pewno$cia mozna poprawic¢
wyniki leczenia naszej choroby jesli

nie odzyskatem jeszcze petni sil. Nie
chciatbym, aby to wplywato ujemnie
na wyniki pracy Stowarzyszenia.

W trakcie II Kongresu Pacjentéw
Nowotworowych z Europy Srodkowej
i Wschodniej w Warszawie powiedzia-
tem: TA PRACA NIGDY SIE NIE
KONCZY. Nie mozna uznac, ze zro-
bilismy wszystko 1 mozemy sobie od-
poczac. Nowi pacjenci, ich problemy,
nowe potrzeby zawsze beda dostarcza-
ly Stowarzyszeniu pracy. Nalezy takze
bacznie zwraca¢ uwage na poczynania
naszego systemu opieki zdrowotne;.
Najczesciej] bowiem nowe rozporza-
dzenia skutkuja kolejnymi ogranicze-
niami dla pacjentéw. Poszukiwanie
oszczednosci, zbiurokratyzowanie sy-
stemu i powolne dzialania powoduja
wiele tragedii. Pomimo naszych staran
nie jestesmy w stanie skutecznie wal-
czy¢ z tymi zjawiskami.

Stanistlaw Rulisy

tylko zostang udo-
stgpnione terapie
dotychczas niedo-
stepne, jesli po-
prawi si¢ wspot-

Swiat w Rolorach”

praca z lekarzami
i sami chorzy zdo-
beda si¢ na wigcej
wspotdziatania ze
Stowarzyszeniem.
Niestety wielu na-
szych  czlonkow
zachowuje bierna
postawe nawet
wowczas gdy to
ich samych do-
tycza  problemy
zwigzane z dosteg-
pem do leczenia.
Mam nadzie-
j¢, ze w Stowa-
rzyszeniu nastapi
zmiana warty i
do wladz wejda
nowe osoby z no-
wymi pomystami,
energia i nadadza
przyspieszenia
naszej dziatal-
nosci. Jestem po
cigzkiej operacji
i dlugim okresie
pobytu w szpitalu.
W sumie trwato to
od 10 lutego do 8
czerwca. Nadal

Jak si¢ zyje w stanie chorobowym

trzeba wytlumaczy¢ wam zdrowym.

Co czlowiek czuje

jak zachoruje.

Zycie dotychczas przez nas ukladane

przesuwa si¢ jak w filmie i dopiero teraz jest zauwazane.
- ze jest pigkne

- Ze nie jest ustane rézami

- ze niesie wiele milo$ci, gdy dzieci sq z nami

- ze s lzy i cierpienia

- ze czas wszystko zmienia

O trudach zapominamy

ciagle na lepsze czasy czekamy.

Zycie plynie zmienia si¢

raz na wozie, raz pod wozem, ale kolo kreci sig.
Swiat ktéry obok nas jest,

czesto przez nas niezauwazalny.

Zajeci praca trudno nam unie$¢ glowe,

by sposob zauwazalny podziwiaé go i wyglosi¢ mowe.
- ze jest cudownie na Swiecie

- ze blahostki z Zycia mego nie przyslonia pi¢kna tego.
W chorobie §wiat si¢ zmienia.

Widzimy go w innych kolorach,

w kolorach wartosci.

Wszystko to co dokonaliSmy w sensie materialnym
sq to sprawy niewazne

i nie myslisz o tym, bo nagle si¢ pojawily sprawy powazne,

decydujace co bedzie potem.

W chorobie stoisz nad przepascia,

wpadniesz i wyjScia nie ma

albo wyjdziesz i zostawiony zostaniesz to naprawienia,
i wtedy dusza twoja na lepsze si¢ zmienia.

Lucjan Kupis
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Sprawozdanie z VIl Miedzynarodowej
Konferencji Organizacji Reprezentujacych
chorych na CML i GIST.

Nowe Horyzonty w Leczeniu Raka.
Wspoélpraca w globalnym dzialaniu na
rzecz pacjentow — pod takim hastem
odbyta si¢ w dniach 26-28 czerwca br. w
Lizbonie migdzynarodowa konferencja z
udziatem organizacji zrzeszajacych pa-
cjentow CML (przewlekta biataczka szpi-
kowa) i GIST. Sponsorowana przez No-
vartis 1 wpisujaca si¢ w siedmioletni cykl
spotkan konferencja raz jeszcze pokazata,
ze warto takie spotkania organizowaé. W
czasie konferencji wystuchano 30 godzin
prezentacji ekspertow z roznych dziedzin i
przedstawicieli organizacji pacjenckich.

W roku 2003, w pierwszej tego rodza-
ju konferencji, wzigto udziat 28 organizacji
dziatajacych na rzecz chorych. W tym roku
byto ich 126 z 49
roznych  krajow
Europy, USA, Au-
stralii, Azji, Afryki
i Ameryki Potu-
dniowej. Norman
Scherzer, dyrektor
wykonawczy Life
Raft Group, sko-
mentowat ten fakt
stowami: , Konfe-
rencja stala si¢ inkubatorem nowych organi-
zacji z catego §wiata”.

Markus Wartenberg, dyrektor Das Le-
benshaus, podkreslat znaczenie ,,globalnej
komunikacji” oraz to, ze ,,.za niewlasci-
we leczenie rzadkich nowotworow placi
si¢ ogromna cene. Zle ukierunkowane ba-
dania kliniczne to strata pieni¢dzy i czasu.
Stowarzyszenia pacjenckie i lekarze musza
dziata¢ wspdlnie, aby przyspieszy¢ proces
powstawania bardziej skutecznych lekow”.

Stowarzyszenia Pacjenckie miaty oka-
zje podzieli¢ si¢ swoimi doswiadczeniami
i projektami, ktore realizuja. Na przyktad
jedna z Fundacji w Australii przedstawi-
fa projekt ,, Talking CML”, polegajacy na
zorganizowaniu telekonferencji, ktére by
umozliwity pacjentom kontakt z lekarza-
mi oraz innymi pacjentami. GIST z LRG
w Stanach Zjednoczonych przedstawit
nowa inicjatywe powotania banku tkanek
i prowadzenia Rejestru Pacjentow w celu

Lisbon, Portugal
26 - 28 June 2009

ulatwienia naukowcom badajacym GIST
dostgpu do danych pacjentéw. Grupa CML
z Litwy podzielita si¢ swoim projektem —
za posrednictwem Internetu udato sig¢ im
zaangazowaé 5% ludnosci Litwy w akcje
promujaca usprawnienie dostgpu do tera-
pii CML i rzadkich nowotworow.

W tym roku poruszono réwniez prob-
lem dostgpnosci terapii w krajach rozwi-
jajacych si¢. Dwie prezentacje, z Indii i z
Kolumbii, zwrécity uwage na problemy z
jakimi musza si¢ boryka¢ pacjenci w tych
krajach: pacjenci czgsto otrzymuja niskiej
jakosci kopie i ,,podrobki” prawdziwych
lekow. Leki te czesto sa zatwierdzane
przez oficjalne wladze bez odpowiedniej
kontroli i badan. Innym problemem jest

to, ze biurokratyczne przepisy utrudniaja
organizowanie si¢ i pracg stowarzyszen
pacjenckich. Podkreslano, ze istniejace
stowarzyszenia i fundacje musza wspol-
pracowa¢ z migdzynarodowymi organiza-
cjami pacjenckimi.

Szereg spotkan poswigcono uaktualnie-
niu wiedzy na temat postgpow w terapii GIST
1 CML. Przedstawiono wyniki badan klinicz-
nych, bedace w ostatnim czasie przedmiotem
omowienia na konferencjach medycznych.
Imatinib wciaz jest podstawowym lekiem w
poczatkowej terapii CML. Druga generacja
molekularnie celowanych lekow, takich jak
Nilotinib i Dasatinib, okazuje si¢ skuteczna
dla wielu (aczkolwiek nie dla wszystkich)
chorych na CML, ktdérych cechuje nietole-
rancja lub oporno$¢ na imatinib. Zaprezen-
towano rowniez wyniki badan dotyczacych
korelacji migdzy st¢zeniem imatinibu w
osoczu a rezultatem klinicznym oraz roli
testow osocza w optymalizacji dawkowania

imatinibu i leczeniu GIST. Dyskusje lekarzy
jednak pokazaty, ze wyniki tych badan na
razie nie zostaty potwierdzone. Byta mowa
réwniez na temat stosowania Imatinibu w le-
czeniu adjuwantowym w przypadku GIST o
przebiegu posrednim badz agresywnym.

Poruszono ponadto kwesti¢ $cistego
przestrzegania zalecen lekarza w trakcie
zazywania lekow. Z przeprowadzonych
badan wynika, Ze przyjmowanie lekow
niezgodnie z zaleceniami lekarza stanowi
realny problem i moze mie¢ negatywny
wplyw na skuteczno$¢ leczenia i przy-
czyni¢ si¢ do powstania opornosci na lek
— zwlaszcza w leczeniu adjuwantowym.
Metody uczace wlasciwego i regularnego
przyjmowania leku w wielu miejscach sg
dzisiaj integralna czg$cia dobrej praktyki
kliniczne;.

Cztonkowie obydwu grup, zaréwno
CML jak i GIST, byli zgodni co do tego, ze
nalezy aktywnie dziata¢ na rzecz pacjen-
tow. ,,Leczenie przewleklych nowotwo-
rOw wcigz nie ma tego samego statusu, co
leczenie przewlektych infekcji” — powie-
dziat Markus Wartenberg - ,,a to skutkuje
op6znieniami w badaniach i leczeniu pa-
cjentow. W dodatku rzadkim nowotworom
poswigca si¢ mniej uwagi, niz nowotwo-
rom czgsciej wystepujacym”. Nikos Dedes

NEW HORIZOI

in TREATIN

7% International Conference for Organizations Representing People with CML or GIST

z Europejskiej Grupy Leczenia AIDS za-
checat organizacje dzialajace na rzecz pa-
cjentow do budowania swojej wiarygod-
nosci poprzez tworzenie strategicznego
partnerstwa: ,,Potaczenie sit wskutek pota-
czenia si¢ poszczegolnych grup spowodo-
wato powstanie ruchu spotecznego, ktory
zmienil nasze spoteczenstwo”. Sandy Cra-
ine z Anglii powiedziata: ,,Trudna sytuacja
finansowa oznacza, ze grupy zrzeszajace
pacjentow chorujacych na rzadkie nowo-
twory musza potaczy¢ swoje sity w do-
maganiu si¢ kontynuowania badan. Mamy
prawo glosu i musimy wykorzysta¢ nasza
obywatelska sitg”.

(powyzszy artykut jest skrotem z materiatu
dostgpnego na https://events.sannet.ch/
newhorizons2009




RELACJA ZE SPOTKANIA W SIELPL

Oficjalnie nasze spotkanie rozpoczg-
fo si¢ 31 sierpnia o godz.13.00, w sali
wyktadowej Osrodka Wypoczynko-
wego ,Lucznik” w Sielpi, ale prze-
ciez tak naprawde dla wielu uczestni-
kéw to spotkanie rozpoczgto sig juz
wczesniej, kiedy otrzymali pierwszy
list informujacy o mozliwosci takie-
go wyjazdu i kiedy podejmowali de-
cyzje — pojecha¢ czy nie. Decyzji nie
zawsze tatwej, bo dla chorego kazda
podréz 1 pobyt poza domowymi pie-

leszami to czgsto nie lada wyzwanie.
Szes$édziesieciu trzem osobom nie za-
brakto odwagi i checi aby wyjechaé do
Sielpi. Nie wszyscy jednak mieli takie
szczescie. Byly osoby, ktore pomimo
checi nie mogly przyjechaé. Bylo tez
kilka osob, ktore po wstepnej rejestra-
cji powiadomity Stowarzyszenie, ze z
réznych wzgledow musza z wyjazdu
zrezygnowaé. Wszystkim tym osobom
bardzo dziekujemy za odpowiednio
wczesne poinformowanie organizato-
row o konieczno$ci zmiany planow.
Moze w przysztym roku uda nam si¢
zorganizowac podobny wyjazd i wtedy
beda Panstwo razem z nami.

Cieszy nas fakt, ze w spotkaniu uczest-
niczyto bardzo duzo oséb, ktore nigdy
wczesniej nie spotkaly si¢ w szerszym
gronie czlonkow naszego Stowarzy-
szenia i ze w grupie tej znajduje sig 11
osob, ktore w Stowarzyszeniu sa od
niedawna.

W drugim dniu spotkania dojechali do
nas Pan Prezes Stanistaw Kulisz i Pan
Marian Stachowski — cztonek zarza-
du. Pan Prezes zaapelowal o aktywne
uczestniczenie w zyciu i projektach
Stowarzyszenia i o zachgcanie pacjen-
tow 1 cztonkdéw ich rodzin do wstegpo-
wania w szeregi Stowarzyszenia.

Pierwsze dwa dni byty dos¢ intensyw-
ne, jesli chodzi o sesje edukacyjne.
Stuchali$my prezentacji, ktorych tema-

tyka obejmowata badania kliniczne (ze
szczegolnym uwzglednieniem GIST),
proces rejestracji lekow, zagadnienia
zwiazane z farmakoekonomia, praca
komisji bioetycznych i terapia migsa-
koéw tkanek migkkich i kosci. W tych
dniach wyshuchali$my nastgpujacych
prezentacji:

mgr Anna Kubik, Ekspert ds. Produktow
Leczniczych, Centralna Ewidencja Badan
Klinicznych

Temat: Zasady rejestracji badan klinicz-
nych w Polsce.

mgr Maciej Plata, Koordynator ds.
Rejestracji Lekoéw, MSD Polska Sp. z
0.0.

Temat: Podstawowe informacje na te-
mat procedur rejestracji lekow.

doc. dr n. med. Zbigniew Nowecki,
Centrum Onkologii Instytut im. Marii
Sktodowskiej Curie w Warszawie
Temat: Terapie miesakow tkanek miek-
kich innych niz GIST

mgr Anna Zawada, Starszy Specjalista
AOTM

Temat: Proces oceny zasadnosci finan-
sowania terapii ze Srodkow publicz-
nych.

Marta Ziopaja, Radca Prawny, Komi-
sja Bioetyczna przy Swigtokrzyskiej
Izbie Lekarskie;.

Temat: Opinia komisji bioetycznej do-
tyczqca eksperymentu medycznego.

doc. dr hab. n. med. Piotr Rutkowski,
Centrum Onkologii Instytut im. Marii
Sktodowskiej Curie w Warszawie
Temat: Najnowsze informacje z ASCO
(American Society of Clinical Onco-
logy — Amerykanskie Stowarzyszenie
Onkologii Klinicznej) i protokot badan
klinicznych GIST.

W tych dniach rozmawiali$my réwniez
na temat trudnosci w dostgpie do tera-
pii Glivec 800 mg/d i Sutent 50 mg/d.




Odczytano i podpisano list do prezesa
NFZ oraz list wspierajacy inicjatywe
»Akcja Przeciw Rzadkim Odmianom
Raka” (oba te pisma zamieszczamy w
niniejszym numerze biu-
letynu). Bardzo wazne
byly tez stowa Pani Lu-
cyny Milot, wypowie-
dziane w czasie dyskusji
po jednej z prezentacji,
ze GIST jest choroba,
ktora bedac odpowied-
nio leczona pozwala na
normalne zycie i pracg:
» Wiekszo§¢ z nas dzieki
jednej tabletce dziennie
pracuje, troszezy si¢ o
rodzing, zarabia i placi
wszystkie podatki”.

Jeden wieczor poswigci-

liSmy na poznanie historii i wspolczes-
nych dziejoéw wojewoddztwa Swigto-
krzyskiego, a naszym przewodnikiem
byt Pan Lech Stachura, ktéry sprawil,
ze cho¢ nie opuszczalismy okolic
os$rodka, to przez chwilg¢ poczulismy
si¢ jak wytrawni turysci.

Trzeci dzien poswigcony byl tematyce
zwiazane] z dziatalno$cia Stowarzy-
szenia i zmaganiom pacjenta z cho-
roba nowotworowa. W tym dniu wy-
stuchali$my dwoch prezentacji Marka
Szachowskiego: Nasze Stowarzyszenie
i nasi sprzymierzency — co robimy i ja-
kie mamy plany oraz ECPC — jednym
glosem walczymy przeciw wszystkim
odmianom raka, a nastgpnie — dwoch
prezentacji Pani Patrycji Orzechow-
skiej-Niedzieli, psychoonkologa: Rola

psychiki w powstawaniu i leczeniu
chorob. Psychoonkologia w pigutce
1 Program Simontona — podstawowe
zalozenia i zagadnienia. Co mozesz

zrobié dzisiaj, aby wspieraé Twoje le-
czenie i zdrowienie.

W czasie naszych spotkan nie mowili
tylko prelegenci. Byt czas na prywatne
rozmowy uczestnikow w czasie posit-
koéw, spacerow czy na rowerach wod-
nych, ale niektorzy z nas zabrali row-
niez glos na szerszym forum. Na sesji
,Pacjenci o sobie” moglismy ustyszec
kilka pieknych i wzruszajacych, cho¢
czasami 1 wstrzasajacych wyznan - z
ust Anny Kozielewskiej, Ewy Pata-
las, Lucyny Mlot, Jana Janowskiego
i Piotra Spicery. Oprocz stowa mo-
wionego towarzyszylo nam tez stowo
$piewane. Cyganska zupa, piwo i kiet-
baski wyzwolity we wszystkich arty-
styczne (lub cyganskie — jak kto woli)
aspiracje: byto duzo $§piewow i nawet

tance wokot ogniska. Jak sugerowat
Lucjan Kupis, na nastgpne spotka-
nie koniecznie musimy przygotowac
$piewnik, bo $piewodéw byto wprawdzie
duzo, ale wszystkie konczyly si¢ na
pierwszej zwrotce. PROSZE O NAD-
SYLANIE DO NASZEGO BIURA
PROPOZYCJI, JAKIE PIOSENKI
MAJA SIE ZNALEZC W NASZYM
SPIEWNIKU. MOZNA TEZ NAD-
SYLAC/WYMYSLAC DOWCIPY
— NALEPIEJ O GIST I NASZEJ
SLUZBIE ZDROWIA (SUGESITA
PIOTRKA SPICERY).

W ostatnim dniu poszlismy zwiedzic¢
muzeum Zaglebia Staropolskiego,
gdzie moglismy podziwia¢ maszyny
i technologie produkcji z przetomu
XIX i XX wieku, jak rowniez ludzi z
pasja i wiedza, ktorzy te muzeum two-
rza. Pozniej zjedliSmy razem ostatni
wspolny positek i rozjechalismy si¢ do
swoich domow.

Oficjalnie nasze spotkanie rozpo-
czeto sig 31 sierpniao godz.13.00,
ale przeciez tak naprawdeg dla
wielu uczestnikow ten wyjazd
rozpoczatl si¢ juz wczesniej, kie-
dy otrzymali pierwszy list in-
formujacy o mozliwosci takiego
wyjazdu. Oficjalnie nasze spot-
kanie zakonczylo sig 3-go wrzes-
nia obiadem, ale przeciez tak na-
prawdg moze ono jeszcze troche
W nas trwa.

PODZIEKOWANIA

Dzigkujemy wtadzom Miasta i Gminy
Konskie w osobie z-cy Burmistrza P.
Dariusza Kowalczyka za umieszczenie
informacji o naszym zjezdzie na stro-
nach internetowych Miasta i Gminy
Konskie. W wybranych sesjach edu-
kacyjnych uczestniczyly dwie osoby
spoza grona cztonkdéw Stowarzyszenia
1 0sOb zarejestrowanych, z czego bar-
dzo sig cieszymy.

Dzickujemy wszystkim prelegentom
za interesujace prezentacje i poswigco-
ny nam czas w rozmowach po prezen-
tacjach.



Dzigkujemy dyrektorowi Muzeum Za-
glebia Staropolskiego za oprowadze-
nie nas po muzeum.

Dzigkujemy dyrekcji ,,Osrodka Lucz-
nik” w osobach Panow Grzegorza
Ciury i Lecha Stanczaka oraz catemu
personelowi za go$cinnos$é, a szefowej
kuchni za empati¢ wobec GIST-ow-
cOw... no 1 za ,kartacze”.

Zdjec¢ jest wigcej — chetnych do obej-
rzenia zapraszamy na nasza strong in-
ternetowa.

Nie bede pisata swojej historii od po-
czatku. Geneza byta taka sama jak u wie-
lu. Po co pisa¢ o strachu, bolu, porzadko-
waniu wiasnych spraw (bo to koniec) i
pytaniu co dalej? Moze zaczng od chwili
kiedy pojawit si¢ ANIOL, ktory przy-
brat najpierw posta¢ doc. Ruki, potem
doc. Noweckiego, a teraz moim Aniotem

Strozem jest doc. Rutkowski.
Zastanawiam si¢ czy duzo jest
takich lekarzy: szczerych, weso-
tych, prawdomoéwnych? Takich
ktérzy pamigtaja nasze imiona,
wyciagaja do nas dlon na powi-
tanie i pytaja: jak si¢ pani czuje
pani Basiu, Krysiu czy Malgosiu?
Akiedy na e-mailu znajduj¢ od-
powiedz od MOJEGO lekarza,
czy MOJ lekarz oddzwania do
§ mnie - wiem Ze nie jestem sama.
To jest poczucie bezpieczenstwa .
I to sa nie tylko moje spostrzeze-
nia, ale wszyscy gistowcy kochaja pana,
panie docencie!!

Nasze historie sa wzruszajace - do-
tycza tylko nas. Trzeba by¢ «nazna-
czonymy aby o nich rozmawiaé. Temu
stuza nasze spotkania. Takie jak to w
Sielpi, ktore odbyto si¢ niedawno.
Poznaje nowych ludzi, razem z nimi

przezywam ich diagnozg. Wiemy, ze
jesteSmy razem, ze si¢ rozumiemy, bo
przezywamy to samo. Garniemy si¢ do
siebie, bo razem stanowimy sifg i jest
nam tatwiej. Laczy nas jedno - GIST
i nie ma znaczenia czy pochodzimy z
Torunia , Olsztyna czy Czgstochowy.
Opowiadamy dowcipy, Spiewamy przy
ognisku, zyjemy normalnie, pracuje-
my, Smiejemy sig, ale nie catym soba,
bo drzemie w nas wewngtrzny smutek,
z ktérego zdajemy sobie sprawe mniej
lub wigce;.....

Wracam do domu z takiego spotkania,
peha refleksji, trochg smutna, bo kogos
zabraklo..... bo kto$ nie przyjechat.....

Ale trzeba zy¢ dalej. Swieci stofice,
szumig drzewa, rodzina na mnie cze-
ka... Moja podréz jeszcze trwa....

Barbara Chojnowska



List do Prezesa NFZ, podpisany przez

NPZ

Sielpia, 1-go wrze$nia 2009 r.

Szanowny Pan

dr Jacek Paszkiewicz

Prezes Narodowego Funduszu
Zdrowia

Szanowny Panie Prezesie,

Bardzo dzigkujemy za otrzymane
odpowiedzi na nasze pisma w konkret-
nych sprawach pacjentow GIST, jak
i te dotyczace szerszego zagadnienia
jakim jest dostgp do terapii niestandar-
dowych dla pacjentow GIST (NFZ/CF/
DGL/2009/075/0182/W/04913/KAW;
RPP - 075 — 06 — bm/09).

Od lutego br. odnotowalismy 9 po-
wiadomien o trudnosciach w dostegpie
do terapii Sutent 50 mg i Glivec 800
mg (w jednym przypadku chodzito o
grupe kilku pacjentow z woj. Matopol-
skiego). Tylko w niektorych sprawach
pisalismy pisma do NFZ, proszac o
pomoc dla pacjentow, ktorzy zosta-
li pozbawieni leku z powodu tego, ze
W Wwyznaczonym terminie podmiot
$wiadczacy leczenie nie mogt im za-
pewni¢ kontynuacji leczenia badz tez
z powodu trudnos$ci w dostgpie do no-
wozaleconej terapii.

Z naszych kontaktéw z cztonkami
Stowarzyszenia wylania si¢ dziwny
obraz z ktérego wynika, ze w dalszym
ciagu obowiazuje zapis wprowadzony
przez Prezesa NFZ z dnia 19.09.2008,
zarzadzenie 70/2008DGL, zalacznik
8, pkt.13, ktéory uniemozliwia cho-
rym przyjmowanie Glivec’u w dawce
800 mg przy progresji choroby (zapis
ten znajduje si¢ rowniez w zal. 5. Za-
rzadzenie Nr 18/2009/DGL z dnia
12.03.09), a pomimo to:

a) niektorzy lekarze wciaz wniosku-
ja o taka dawke, narazajac tym samym

uczestnikow spotkania w Sielpi

Narodowy Fundusz Zdrowia

pacjenta na przedtuzajacy si¢ okres
oczekiwania do momentu otrzymania
wnioskowanej dawki lub zmiany tera-
pii 1 otrzymania innego preparatu lub
robig to w przekonaniu, ze Glivec 800
mg (lub Sutent 50 mg) to jedyna wias-
ciwa terapia dla pacjenta.

b) po interwencji (zlozonej przez
pacjenta lub Stowarzyszenie) jedni
pacjenci w/w terapi¢ otrzymuja a
inni nie.

c¢) Prezes NFZ lub Dyrektorzy wo-
jewodzkich NFZ w swoich listach do
pacjentow lub Stowarzyszenia pisza:
,Jednocze$nie informujg, ze od lip-
ca br. w terapeutycznym programie
zdrowotnym Leczenie nowotworéw
podscieliska przewodu pokarmowego
(GIST) zostanie dodany zapis umoz-
liwiajacy podawanie pacjentom dawki
800 mg leku Glivec w przypadku wy-
stapienia progresji”.

(RPP-075—06 —bm/09; NFZ/CF/
DGL/2009/078/0037/W/09449/GO).

Niestety, na dzi§ na stronach in-
ternetowych NFZ w/w regulacje te
pozostaja wciaz w zakladce ,,Projek-
ty zarzadzen”.

Tylko w jednym przypadku odno-
towali$my trudnosci w dostgpie do te-
rapii Glivec 400 mg — co nas cieszy,
gdyz oznacza to, ze leczenie GIST
poza terapia niestandardowa przebiega
w sposoOb przyjazny dla pacjenta.

W liscie skierowanych do Preze-
sa naszego Stowarzyszenia (NFZ/
CF/DGL/2009/075/0182/W/04913/
KAW), Prezes NFZ nadmienia, iz ,...
refundacja kosztéw leczenia w ramach
swiadczenia Chemioterapia niestan-
dardowa mozliwa jest wylacznie po
uzyskaniu pisemnej zgody Dyrekto-
ra oddzialu wojewddzkiego NFZ, w
ktorego kompetencjach lezy podjecie
decyzji o pozytywnym badz nega-
tywnym rozpatrzeniu sprawy. Pragng
podkresli¢, iz Centrala Narodowego

Funduszu Zdrowia nie ingeruje w de-
cyzje wydawane przez Dyrektoréw
Oddziatow Wojewodzkich NFZ, gdyz
Oddziat Wojewodzki bedacy strona w
umowie o udzielenie $wiadczen opieki
zdrowotnej  ...ma najlepsza mozli-
wos$¢ oceny czy mozliwe jest sfinanso-
wanie w ramach $wiadczenia Chemio-
terapia niestandardowa wszystkich
dostepnych terapii, szczegdlnie tych
o nieadekwatnie wysokim koszcie w
stosunku do osiaganych efektow zdro-
wotnych, ktore mogloby w istotny
sposob ograniczy¢ dostgpnos¢ innych
pacjentow do pozostatych terapii.”’

Czytajac te stowa, jak rowniez tekst
zalacznika nr 5 do zarzadzenia Nr
18/2009/DGL Prezesa NFZ z dnia 12
marca 2009 r., nieodparcie nasuwaja
si¢ cztery wnioski:

a) decyzja, ktora musi podjaé Dy-
rektor oddziatu wojewodzkiego NFZ,
jest bardzo trudna, bo dotyczy inter-
dyscyplinarnego 1 bardzo zlozonego
zagadnienia;

b) z dostgpnych nam dokumentow
wynika, ze tylko na strong¢ wniosku-
jaca (pacjent, lekarz, konsultant woje-
wodzki, dyrektor podmiotu udzielaja-
cego $wiadczenie) naktada si¢ obowia-
zek bardzo dokladnego uzasadnienia
wniosku.

c) ostateczna decyzje, od ktorej
przeciez bardzo czegsto zalezy czy pa-
cjent bedzie zyt dtuzej czy krocej, wy-
daje arbitralnie jedna osoba — Dyrek-
tor Wojewodzkiego Oddziatu NFZ.

d) Cytowany dokument (NFZ/CF/
DGL/2009/075/0182/W/04913/KAW)
w dalszej swej czgsci sugeruje, ze sa
szpitale, gdzie lekarze maja wigcej do
powiedzenia, a sa tez takie, gdzie ich
glos liczy si¢ mniej. Rodzi si¢ jednak
pytanie: dlaczego ma na tym cierpie¢
pacjent? Czyz mamy przyja¢ jako
standard zasadg, ze w Polsce aby by¢
dobrze leczonym nalezy urodzi¢ sig
w miejscu, gdzie szpital nie ma dhu-
gow? Czyz rola PANSTWA 1 JEGO
INSTYTUCII PRAWNYCH nie jest
troska o dobro wszystkich obywateli —



b

zalacznikami a w szczegdlnosci z za-
lacznikiem nr 10 (strona internetowa
NFZ, 01.06.2009). Wprowadzenie
w/w projektu zarzadzenia sprawi ze
terapie Glivec 800 mg i Sutent 50 mg

a w szczegolnosci tych, ktorych los tak
ciezko dos§wiadczyt?

Kazdy wyedukowany pacjent on-
kologiczny wie, ze lekarze w klinikach
i szpitalach w sprawach leczenia no-
wotworow 1 zastosowania
odpowiedniej terapii podej-
muja decyzje zespotowo, a
w sktad zespolu wchodza
specjalisci z r6éznych dzie-
dzin. Dlaczego w najwaz-
niejszym momencie tego
calego procesu, w momen-
cie przyznania lub nie przy-
znania leku, ma decydowaé
tylko jedna osoba, jeden
urzednik — Dyrektor Woje-
wodzkiego Oddzialu NFZ?
Czy istniejaca procedura nie
naktada na tych ludzi zbyt
wielkich ci¢zarow?

My nizej podpisani prosimy o:

1. Jak najszybsze wprowa-
dzenie zarzadzenia zmieniajgcego
zarzadzenie 98/2008/DGL preze-
sa NFZ z dnia 27.10.08 w sprawie
okreslania warunkoéw zawierania i
realizacji uméw w rodzaju leczenie
szpitalne z zakresu terapeutyczne
programy zdrowotne, ze wszystkimi

Nazwisko i imi¢
PESEL

Telefony
Adres e-mail

choruje na Gist

Podpis i data

Adres zamieszkania................

Adres do korespondencji........cceeeeeeccueecscarecsannes

przestang by¢ terapiami ,,niestan-
dardowymi”. Praktyka i doswiad-
czenia kliniczne potwierdzily w wy-
starczajacy sposob skuteczno$¢ obu
tych terapii.

2. Wskazanie

nam regula-
cji prawnych dotyczacych zakresu
uprawnien Dyrektorow wojewodz-
kich oddzialow NFZ. ChcielibySmy

Deklaracja

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

réwniez wiedzie¢, jakie sa przewi-
dziane mozliwo$ci odwolan od de-
cyzji Dyrektorow wojewodzkich od-
dzialéw NFZ w przypadkach decyzji
niekorzystnych dla pacjentéw.

Oczekujemy  szybkiego

— dla nas pacjentow — podje-
JB cia decyzji, umozliwiajacych
nam dostgp do terapii, ktore
jako niestandardowe sa trudno
osiagalne.

Z powazaniem,

Prezes Zarzadu
staw Kulisz

Czlonek Zarzadu Bar-
bara Boczkowska

Stani-

Czlonek Zarzadu Ma-
rian Stachowski
Sekretarz biura Ma-

rek Szachowski
Czlonkowie Stowarzyszenia Po-
mocy Chorym na GIST zebrani na
wakacyjno-edukacyjnym wyjezdzie
w Sielpi w dniach od 31.08.09 -
03.09.09 w pelni popieraja powyzsze
pismo.

Placowka prowadzaca leczenie...........ceeeeeruecsneecnenne

Tak




ONKOBIEG

6 wrzesnia, juz po raz drugi, na
warszawskim Ursynowie odbyt
si¢ Onkobieg, organizowany przez
Stowarzyszenie Pomocy Chorym na
Miesaki ,,Sarcoma” wraz z Funda-
cjq ,,Dobrze ze jestes”, Fundacjq
,,Simetris” oraz Urzedem Dzielnicy
Ursynow. Haslo tegorocznego On-
kobiegu brzmiato: PRZEGONIC
RAKA.

W Onkobiegu II wziglo udziat
187 uczestnikow + 60 0sob zabez-
pieczajacych impreze. Wigcej in-
formacji na temat tego wydarzenia
moga Panstwo znalez¢ na stronie
internetowej www.sarcoma.pl

: European Action Against Rare Cancers

WLACZ SIE DO KAMPANII WSPIERAJACEJ AKCJE
PRZECIW RZADKIM ODMIANOM RAKA

“Wezwanie do dzialania przeciw
rzadkim odmianom raka” rozwing-
to si¢ jako czg$¢ kampanii Europejska
Akcja Przeciw Rzadkim Odmianom
Raka. Wezwanie do Dziatania opiera
si¢ na politycznych zaleceniach beda-
cych rezultatem konferencji ,,Rzadkie
nowotwory w Europie: wyzwania i roz-
wiazania”, ktora miala miejsce w listo-
padzie 2008 w Brukseli i zgromadzita
150 przedstawicieli rzadow, instytutow
badawczych, przemyshu, organizacji
pacjenckich i organizacji prozdrowot-
nych z catej Europy.

O Kampanii — Cele

Europejska Akcja Przeciw Rzad-
kim Odmianom Raka powstala jako
zespol organizacji pracujacych wspol-

nie nad wprowadzeniem problematyki
rzadkich odmian raka na state do eu-
ropejskiej agendy! w celu znalezienia i
wdrazania stosownych rozwiazan oraz
wymiany do§wiadczen.

Rzadkie odmiany raka, podobnie
jak inne rzadkie schorzenia, staja si¢
czgsto wyzwaniem ze wzgledu na nie-
czgste wystgpowanie. Gtowne proble-
my to:
lub

e opOzniona niepoprawna

diagnoza

! European Policy Agenda — Agenda Euro-
pejska to lista tematoéw lub problemow, kto-
rymi osoby nalezace do oficjalnych wiadz
i te ktore do nich nie nalezg , moga zajmo-
wac si¢ w kazdym stosownym czasie.

e brak dostgpu do wilasciwej tera-
pii i klinicznej ekspertyzy

e bardzo ograniczona liczba badan
klinicznych z powodu matej liczby pa-
cjentow

e brak zainteresowania rozwojem
nowych terapii z powodu ograniczone-
go rynku odbiorcow

e mala liczba rejestrow 1 bankow
tkanek

Biorac pod uwage te wyzwania,
prowadzimy kampani¢ majaca na celu
wypetnienie Zalecen (Political Reco-
mendations on Stakeholder Actions
and Public Policies), bedacych rezulta-
tem konferencji ,,Rzadkie nowotwory



il el

w Europie: Wyzwania i Rozwiazania”,
ktora odbyla si¢ w listopadzie 2008
roku w Brukseli. W szczegdInosci cho-
dzi o nastgpujace zalecenia:

e Rozwija¢ utworzenie sieci
wspolpracujacych instytucji leczenia
pacjentow cierpiacych na rzadkie od-
miany raka w Unii Europejskiej w celu
poprawienia jakosci opieki medycznej

e Krzewi¢ wiedze i wytyczne do-
brych praktyk dotyczacych rzadkich
odmian raka, w szczegdlnosci wsrod
lekarzy ogolnych i patologdéw, w celu
zapewnienia chorym aktualnych i
wlasciwych diagnoz i opieki

e Ingerowa¢ w przypadku prze-
szkdéd w dostepie do stosownych tera-

pii

e Zachgca¢ organy odpowiedzial-
ne za regulacje prawne do angazo-
wania grup dziatajacych w obszarze
prozdrowotnym - zar6wno zespolow
naukowcow jak i organizacji pacjen-
ckich - w rozwo¢j, aprobat¢ i oceng
nowych terapii w przypadku rzadkich
odmian raka

e Popiera¢ stosowanie alterna-
tywnych metod statystycznych w ba-

daniach klinicznych rzadkich odmian
raka

e Zapewni¢ $rodki i powola¢ od-
powiednie struktury w celu wspierania
wspolnego procesu decyzyjnego pa-
cjenta i lekarza w warunkach wysokie-
g0 stopnia niepewnosci, co czgsto si¢
zdarza w terapii rzadkich odmian raka,
jak réwniez w celu uwzglednienia
pacjentow jako rownoprawnych part-
nerow w leczeniu i badaniu rzadkich
odmian raka

W tym kontekscie Europejska
Akcja Przeciw rzadkim odmianom
raka powotata do zycia Wezwanie do
Dziatania, majace przekona¢ polity-
kow 1 stosowne instytucje do nadania
priorytetowego statusu problematyce
zwiazanej z rzadkimi odmianami raka.
W przysztosci organizatorzy kampanii
beda rowniez wystepowaé z nowymi
inicjatywami.

Jeszcze teraz moga Panstwo:
zlozy¢ swoj podpis w celu poparcia
Akcji.

1. wej$¢ na: www.rarecancers.cu

2. najecha¢ kursorem na ,,Sign the
call for Action Against Rare Cancers”
(na dole strony) i klikna¢.

3. Wypehi¢ formularz:

Your name — wpisz imi¢ i nazwi-
sko

Your e-mail address — wpisz swoj
adres mailowy

Your organization (optional) — to
pole nie jest obowiazkowe, ale prosi-
my, aby czlonkowie Stowarzyszenia
wpisali pelna nazwe naszego Stowa-
rzyszenia.

4. Najedz kursorem na Sign the
Call (po prawej na dole) i kliknij.

Tego samego dnia lub nastepnego
otrzymasz wiadomos$¢ od ,,info at
rarecancer”. Aby potwierdzi¢ Twoj
podpis musisz najecha¢ kursorem na
podany w mailu adres strony interne-
towe;j:

http://www.rarecancers.eu/?-Call-
to-Action-&var_confirm=ip8euizz#sp4
i klikna¢ (lub skopiowac go i wkleié
do twojej przegladarki internetowe;j i
klikna¢). To juz koniec.

Twoj wpis mozesz sprawdzi¢ na
www.rarecancers.eu , zaktadka — Call
to Action, zaktadka — signatories.

Przekaz informacj¢ o kampanii
Twoim znajomym!

Glivec w leczeniu uzupetniajacym

W dniu 7 maja 2009 roku Komisja
Europejska EMEA wydata pozytyw-
nq decyzje dotyczqcq zarejestrowa-
nia leku Glivec w krajach Unii Eu-
ropejskiej we wskazaniu: Leczenie
adjuwantowe dorostych pacjentow
g istotnym ryzykiem nawrotu po za-
biegu usuniegcia (CD 117)-dodatnich
nowotworow podscieliskowych prze-
wodu pokarmowego (GIST). Pacjen-
ci z malym lub bardzo malym ryzy-
kiem nawrotu nie powinni otrzymy-
wacé leczenia adjuwantowego. Wyniki
badania bedqcego podstawq do reje-
stracji pochodzq z przeprowadzonego
przez Grupe Onkologiczng Amery-
kanskiego Towarzystwa Chirurgicz-
nego (American College of Surgeons
Oncology Group;, ACOSOG) fazy III
badania, w ktorym po zabiegu ope-

(adjuwantowym)

racyjnym i leczeniu adjuwantowym
przebadano {tqcznie ponad 700 pa-
cjentow GIST. Badacze wykazali, zZe
u 98% pacjentow przyjmujqcych Gli-
vec w dawce 400mg/d nie doszto do
nawrotu choroby w okresie jednego
roku po zabiegu operacyjnym.
,,Odkqd wustalono, ZzZe standardo-
wa chemoterapia jest nieskuteczna
w leczeniu tej choroby, standardowa
opieka nad chorym po chirurgicznym
usunieciu pierwotnego guza GIST po-
legata na obserwacji klinicznej i ra-
diologicznej. Konsekwencjq tego byty
czeste nawroty choroby”, - powiedziat
dr Ronald DeMatteo z Memorial Sloan
Kettering Cancer Center (New York,
NY). ,,Obecnie” - jak podaje ‘The Lan-
cet’, , stosujqc Glivec u chorych po
resekcji guza pierwotnego, mozemy ak-

tywnie wplywac na przebieg choroby,
opozniajqc, a u niektorych pacjentow
by¢ moze zapobiegajac, nawrotowi no-
wotworu”. (Powyzszy tekst jest skro-
tem informacji z dnia 10.06.09, jaka
otrzymali$my od Novartis Poland Sp.
Z 0.0.).

W $rodowisku naukowcow i spe-
cjalistow, o czym mozna bylo migdzy
innymi przekona¢ si¢ na czerwcowym
zjezdzie w Lizbonie (New Horizons
in treatment Cancer <CML i GIST>,
26.06.09-28.06.09), istnieja obawy
zwigzane z leczeniem adjuwantowym
Glivec, bo w chwili obecnej nie ma
jednoznacznej wyktadni tej terapii i
nalezy si¢ z nia wstrzymaé¢ do chwili
przedstawienia nowych dowodéw na-
ukowych. W Lizbonie wypowiadali si¢
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na ten temat profesorowie: Jonathan
Trent z MD Anderson Cancer Center,
US; Jean-Yves Blay z Centre Leon Be-
rars, Francja; Binh Nguyen Bui z Insti-
tute Bergonie, Francja.

Profesor Jean Yves Blay w swej
prezentacji, oprocz argumentow czysto
naukowych, poruszyl migdzy innymi
kwestie badan klinicznych oraz zgody
organow regulacyjnych. Mowil ponad-
to o informowaniu pacjentéw o ryzyku
zwiazanym z taka terapia i przedstawit
liste pytan i zagadnien, ktore na razie
pozostaja bez odpowiedzi:

Badania kliniczne

Trwaja badania kliniczne nad rola
podawania lekéw uzupetniajacych po
wycigeiu pierwotnego guza w celu
ewentualnego zapobiegania nawroto-
wi choroby. W tej chwili prowadzi si¢
nastgpujace badania dotyczace terapii
adjuwantowej Imatynibem:

- Europejskie Badanie Kliniczne
EORTC 62024 (udziat w tym bada-
niu biora rowniez Australia, Nowa
Zelandia i Singapur) — $rednie i wy-
sokie ryzyko pts, dwa lata terapii i
grupa kontrolna bez podawania leku.
Badanie trwa 5 lat i zakonczy si¢ w
2013 r.

- Skandynawskie Badanie Klinicz-
ne SSGXVIII-AIO (udziat w tym ba-
daniu biorg rowniez Niemcy): wysokie
ryzyko — randomizowane leczenie od
1 do 3 lat. Trwa 5 lat i zakonczy si¢ w
2014r.

- Badanie Kliniczne w USA, kto-
re ma rozpocza¢ si¢ pod koniec 2009.
Znaczace ryzyko — guzy powyzej 2 cm
z 5/50+ lub GIST inne niz wywodzace
si¢ z zotadka > 5 cm; 5 lat terapiii 5 lat
obserwacji.

.‘
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Zgoda organow regulacyjnych

W ponad 20 krajach na catym §wie-
cie w latach 2008-2009 pojawily sig
regulacje prawne dotyczace terapii
adjuwantowej. Wigkszos¢ krajow po-
zwala na uzycie imatynibu w terapii
adjuwantowej, nie precyzujac wyso-
kosci dawek i czasu trwania terapii.

Jakie ryzyko nie jest mozliwe do
zaakceptowania?

- Roézne osoby akceptuja rozne
stopnie ryzyka.

- 30% ryzyko nawrotu jest dla nie-
ktorych osob zbyt wysokie. Dla innych
z kolei 70-procentowa nadzieja na brak
nawrotu wystarczajaco usprawiedliwia
podjgcie takiego ryzyka

- Pacjenci powinni by¢ wyczerpuja-
co informowani i bra¢ aktywny udziat
w procesie decyzyjnym dotyczacym
ich leczenia

- Uzyskanie pozytywnych wyni-
koéw jest bardziej prawdopodobne, gdy
pacjent w pelni rozumie i aprobuje
plan leczenia

Terapia adjuwantowa — pytania

- Kto powinien by¢ dopuszczany
do tej terapii — jaki stopien ryzyka jest
usprawiedliwiony?

- Jak dhugo powinna trwac tak te-
rapia?

- Jaka powinna by¢ dawka podsta-
wowa, a jaka w przypadku wystapienia
mutacji w eksonie 9, gdy nowotwor
jest mniej podatny na imatynib?

- Czy powinna by¢ stosowana przy
mutacjach WT lub D842V, w przy-
padku ktorych wystepuje oporno$¢ na
imatynib?

Nasi specjalisci w Polsce, podobnie
jak prof. Schoffski w Belgii, przychy-
laja sig¢ do opinii, ze roczne leczenie
adjuwantowe jest problematyczne i ze
lepsza jest staranna obserwacja chore-
g0, niz ewentualne wywotanie wczes-
nej opornosci na terapig. Opracowany
nowy tekst zalecen w tym zakresie
brzmi nastgpujaco:

,»Obecnie nie ma wskazan do ruty-
nowego stosowania leczenia uzupet-
niajacego inhibitorami kinaz tyrozy-
nowych u chorych na GIST. Kandy-
datami do takiego leczenia moga by¢
chorzy o $rednim lub wysokim stopniu
agresywnosci klinicznej wedtug NIH

(powyzej 5 mitoz/50 pol widzenia w
duzym powigkszeniu — ang. high-po-
wer field, HPF - i/lub wielko$¢ guza
powyzej 5 cm), ze wzgledu na wysokie
ryzyko nawrotu choroby. Do innych
niekorzystnych czynnikow, wplywa-
jacych niezaleznie na wigksze ryzyko
nawrotu choroby po wycigciu pierwot-
nego GIST, naleza:

- lokalizacja guza pierwotnego w
innych czgsciach przewodu pokarmo-
wego niz zotadek,

- resekcja w potwierdzonych mi-
kroskopowo nacieczonych margine-
sach chirurgicznych (R1) lub peknig-
cie guza w czasie operacji

- pte¢ meska pacjenta.

Niedawno przerwane badanie
ACOSOG 79001 wykazato poprawe
przezy¢ wolnych od nawrotu choroby
podczas stosowania imatinibu uzu-
pelniajaco przez okres jednego roku'.
Nie wykazano jednak wplywu takiego
leczenia na przezycia calkowite. Do-
prowadzito to do rejestracji imatinibu
jako jedynego leku kwalifikujacego si¢
do leczenia uzupetniajacego po wycig-
ciu GIST o duzym i posrednim ryzy-
ku. Konieczne sa dalsze badania (np.
wyniki EORTC 62024) w celu usta-
lenia wptywu leczenia uzupehiajace-
go na odsetek nawrotow choroby po
dluzszym okresie obserwacji, wystg-
powanie wtdrnej opornosci na terapig
imatinibem 1 przezycia catkowite, jak
roéwniez ustalenie optymalnego czasu
trwania uzupeltniajacej terapii imatini-
bem.

Opracowatl: Marek Szachowski

' DeMatteo R, Oczar K, Maki R i wsp. Ad-
juvant imatinib mesylate increases recur-
rence free survival (RFS) in patients with
completely resected localized primary gas-
trointestinal stromal tumor (GIST): North
American Intergroup Phase III trial ACO-
SOG Z9001. J Clin Oncol 2007ASCO An-
nual Meeting Proceedings 2007; 25 (18S;
June 20 Suppl): 10079.
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O orzeczeniu o niepefnosprawnosci dla pacjentow onkologicznych i o
Rorzystaniu z ulgi podatRowej z tytutu wydatkRow na cele rehabilitacyjne

Pacjenci onkologiczni moga stara¢
si¢ o orzeczenie o niepelnosprawno-
$ci. W niniejszym artykule mowimy
w kontek$cie orzekania o niepetno-
sprawnosci do celow pozarentowych.
Do realizacji celow okreslonych w
ustawie o rehabilitacji zawodowej
i spotecznej oraz zatrudnianiu 0sob
niepetnosprawnych z dnia 27 sierp-
nia 1997 r. konieczne jest posiadanie
orzeczenia o niepetnosprawnosci lub
stopniu niepelosprawnosci, ktore
wydaja Powiatowe Zespoty ds. Orze-
kania o Niepetnosprawnosci. W prak-
tyce posiadanie orzeczenia PZON w
duzej mierze utatwia korzystanie
z roéznego rodzaju ulg i uprawnien
przystugujacych osobom niepetno-
sprawnym np. ze $wiadczen finanso-
wych, takich jak zasitek pielegnacyj-
ny albo ulgowych przejazdéw $rod-
kami transportu publicznego, gdzie
wymagana jest legitymacja osoby
niepetnosprawnej - wystawiana wtas-
nie przez PZON.

Stopnie niepelnosprawnosci

Istnieja nastgpujace stopnie okre-
$lajace niepelnosprawnos¢:

1. Znaczny stopien niepelno-
sprawnosci: osoba z naruszona spraw-
no$cig organizmu, niezdolna do pracy
albo zdolna do pracy jedynie w warun-
kach pracy chronionej i wymagajaca,
w celu petnienia rol spotecznych, statej
lub dlugotrwatej opieki i pomocy in-
nych oséb, w zwiazku z niezdolnoscia
do samodzielnej egzystencji.

Niezdolno$¢ do samodzielnej eg-
zystencji to naruszenie sprawnosci
organizmu, ktoére uniemozliwia danej
osobie samodzielne zaspokajanie pod-
stawowych potrzeb zyciowych bez po-
mocy innych osob (samoobstuga, po-
ruszanie si¢, komunikacja).

2. Umiarkowany stopien niepel-
nosprawnos$ci: osoba z naruszona
sprawnoscig organizmu, niezdolna do
pracy albo zdolna do pracy jedynie w
warunkach pracy chronionej lub wy-
magajaca czasowej albo czeSciowej
pomocy innych oséb w celu pehienia
ol spotecznych.

3. Lekki stopien niepelnospraw-
nosci: osoba o naruszonej sprawnosci
organizmu, ktéra powoduje w sposob
istotny obnizenie zdolno$ci do wykony-
wania pracy, w porownaniu do zdolno-
sci, jaka wykazuje osoba o podobnych
kwalifikacjach zawodowych z pelna
sprawnoscia psychiczna i fizyczna, lub
majaca ograniczenia w pelnieniu rol
spotecznych dajace si¢ kompensowac
przy pomocy wyposazenia w przed-
mioty ortopedyczne, $rodki pomocni-
cze lub $rodki techniczne.

4. Dzieci do 16 roku zycia zaliczane
sa do 0sob niepetnosprawnych (bez okre-
$lania stopnia niepelnosprawnosci), jesli
maja naruszona sprawnos¢ fizyczna lub
psychiczng, ktorej przewidywany czas
trwania bedzie dtuzszy niz 12 miesigcy,
z powodu wady wrodzonej, dlugotrwatej
choroby lub uszkodzenia organizmu oraz
gdy istnieje konieczno$¢ zapewnienia im
catkowitej opieki lub pomocy w zaspo-
kajaniu podstawowych potrzeb zycio-
wych w sposob przewyzszajacy wspar-
cie potrzebne osobie w danym wieku.
Moga si¢ ubiega¢ o wydanie dokumentu:
Orzeczenie o niepelnosprawnosci.

OKkresy waznoSci orzeczenia

Stopien niepetnosprawnos$ci orzeka
si¢ na state lub na czas okreslony.

Inne orzeczenia

Osoby posiadajace wazne orzecze-
nia o niepelnosprawnosci wdane przed
wejsciem w zycie ustawy o rehabili-
tacji zawodowej i1 spotecznej oraz za-
trudnianiu oséb niepelnosprawnych z
dnia 27 sierpnia 1997, czyli:

e  Komisji ds. Inwalidztwa i Za-
trudnienia (grupa inwalidzka),

e  Orzeczenia lekarzy Orzeczni-
kéw ZUS (o niezdolnosci do pracy),

e  Orzeczenia Kasy Rolniczego
Ubezpieczenia Spotecznego (niezdol-
nosci do pracy w gospodarstwie rol-
nym), moga, ale nie musza, wystapic¢
do PZON o ustalenie stopnia niepetno-
sprawnosci

Uwaga: Orzeczenia lekarzy orzecz-
nikow ZUS okreslajace niezdolnos¢ do
pracy nie sa jednak do konca rowne

orzeczeniom stopnia niepelnospraw-
nos$ci. Orzeczenia ZUS oceniajg zdol-
no$¢ do pracy i podstaweg do $wiad-
czen ubezpieczenia spolecznego, choé
niejednokrotnie uprawniaja do takich
samych ulg i uprawnien, co orzeczenia
powiatowych zespotow (bez koniecz-
nosci ponownego orzekania), nato-
miast orzeczenia o stopniu niepelno-
sprawnosci powiatowych zespotéw nie
sa podstawa do ubiegania si¢ o rente
lub emerytur¢ z ubezpieczenia spo-
lecznego, ale stwarzaja mozliwo$¢ do
korzystania z ulg i1 $wiadczen wynika-
jacych z ustawy.

Procedura uzyskania orzeczenia
Zespoty orzekaja na wniosek:
e  0soby zainteresowanej,

e  przedstawiciela ustawowego
tej osoby,
e przedstawiciela ustawowego
dziecka.

Whniosek o wydanie orzeczenia po-
winien zawieraé:

e dane osobowe: imi¢ i nazwisko
wnioskodawcy, date urodzenia, adres
zamieszkania,

e cel uzyskania orzeczenia (np.
uzyskanie $§wiadczen finansowych z
pomocy spotecznej, posiadania upraw-
nien do korzystania z ulg, karty parkin-
gowej, mozliwos¢ korzystania z war-
sztatow terapii zajeciowej),

e uzasadnienie wniosku (czyli
okreslenie sytuacji spotecznej i zawodo-
wej, informacje o tym, czy dana osoba
ubiegata si¢ wczesniej o ustalenie nie-
pelosprawnoscei i czy pobiera §wiad-
czenia z ubezpieczania spolecznego).

Poza tym wymagane jest:

e  Zaswiadczenie lekarskie o sta-
nie zdrowia wydane przez lekarza, pod
ktorego opieka znajduje si¢ wniosko-
dawca (moze to by¢ lekarz pierwszego
kontaktu), zaswiadczenie takie wazne
jest miesiac od daty wydania i w tym
czasie nalezy ztozy¢ wniosek,

e  Kserokopie dokumentacji me-
dycznej (historia choroby) umozliwia-
jace oceng stopnia niepetnosprawno-
Sci,
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e Jesli wniosek dotyczy uzupet-
nienia wydanego wczesniej orzeczenia
o niezbedne wskazania, bez ktorych
dana osoba niepelosprawna nie moze
korzysta¢ z jakiej$ ulgi, musi ona zto-
zy¢ oswiadczenie o posiadaniu prawo-
mocnego orzeczenia, ale bez wymaga-
nych wskazan (np. brak jest w doku-
mencie informacji, ze jest niewidoma).
Wymagane druki wniosku do wypel-
nienia mozna otrzyma¢ w Powiato-
wym Zespole ds. Orzekania o Niepet-
nosprawnosci (mozna si¢ zwroci¢ do
zespolu o przestanie czystych wnio-
skow poczta).

Druki wniosku o wydanie orzecze-
nia oraz zaswiadczenia lekarskiego
mozna pobraé ze strony internetowej
Miejskiego Zespotu Do Spraw Orze-
kania O Niepelnosprawnosci w War-
szawie www.warszawaorzekanie.pl

Kompletne wnioski, wraz z doku-
mentacja choroby, sktada si¢ (lub wy-
syta listem poleconym) do Powiatowe-
go Zespotu ds. Orzekania o Niepetno-
sprawnosci.

Nastepnie oczekuje si¢ na listowne
powiadomienie o terminie posiedze-
nia sktadu orzekajacego (otrzymuje
si¢ takie powiadomienie z wezwaniem
do stawienia si¢ w Zespole zazwyczaj
na dwa tygodnie przed terminem po-
siedzenia). Przepisy wyznaczaja mie-
sigczny termin na wydanie orzeczenia,
a w przypadkach szczegélnych dwa
miesiace.

Po posiedzeniu sktadu orzekajace-
go w ciagu dwoch tygodni otrzymuje
si¢ orzeczenie.

Komisja w miejscu zamieszkania

W przypadku gdy osoba starajaca si¢
o wydanie orzeczenia o niepelnospraw-
nosci nie moze uczestniczy¢ w posie-
dzeniu sktadu orzekajacego z powodu
dlugotrwalej choroby, uniemozliwiaja-
cej osobiste stawienie si¢ w Zespole (co
trzeba udokumentowa¢ odpowiednim
zaswiadczeniem lekarskim), badanie
stanu zdrowia, konieczne do wydania
orzeczenia, moze by¢ przeprowadzone
w migjscu pobytu danej osoby. Trzeba
wtedy we wniosku zaznaczy¢ w odpo-
wiedniej rubryce, iz nie jest mozliwe
samodzielne przybycie na posiedzenie
sktadu orzekajacego.

W przypadku gdy przewodniczacy
sktadu orzekajacego uzna, iz dokumen-
tacja medyczna, ktora dysponuje, jest
wystarczajaca do wydania orzeczenia
(dotyczy to osob przewlekle chorych
lub przebywajacych w szpitalu, ktore
majq ograniczong mozliwo$¢ porusza-
nia si¢), orzeczenie moze by¢ wydane
bez badania pacjenta.

Odwolania

Od orzeczenia Powiatowego Ze-
spotu do Spraw Orzekania o Niepetno-
sprawnos$ci mozna si¢ odwota¢ w ter-
minie 14 dni od doreczenia orzeczenia
(jesli nie zgadzamy si¢ z danym orze-
czeniem lub kiedy potrzebne nam jest
jego uzupetnienie) do Wojewodzkiego

System orzecznictwa

Zespotu do Spraw Orzekania o Nie-
petosprawnosci (za posrednictwem
powiatowego zespotu, ktory wydat
orzeczenie). Z kolei od tego orzecze-
nia przyshuguje odwotanie do Sadu
Pracy i1 Ubezpieczen Spotecznych (za
posrednictwem wojewodzkiego zespo-
hu). Postgpowanie w takich sprawach
jest wolne od optat sadowych.

Dokumenty uprawniajace do ko-
rzystania z ulg i uprawnien w Swietle
ustawy

W S$wietle ustawy dokumentami
uprawniajacymi do korzystania z ulg i
uprawnien w réznych odrebnych sytu-
acjach mogg by¢:

- orzeczenie o niepelnosprawnosci
lub o stopniu niepelnosprawnosci,

- odpis orzeczenia,

- legitymacja osoby niepetnospraw-
nej,

- zas$wiadczenie o przyczynie nie-
petnosprawnosci.

Natomiast migdzy innymi do ulgo-
wych przejazdow $rodkami publiczne-
go transportu upowaznia legitymacja
osoby niepelnosprawnej, dlatego, ubie-
gajac sie wydanie orzeczenia o stopniu
niepetnosprawnosci, warto takze wy-
robi¢ sobie legitymacje. Legitymacje
osoby niepetnosprawnej wydane przez
starostva powiatowe na podstawie
dawnych orzeczen (patrz wyzej) przed
rokiem 1998 sa nadal wazne (choc
czesciej juz sa wymagane nowe).

przekwalifikowania

Orzeczenia lekarzy | Orzeczenia Powiatowych | Orzecznictworentowadlarolnikow
orzecznikow Zespolow ds. Orzekania o | KRUS
Niepelnosprawnosci

I grupa Catkowita niezdolno$¢ do | Znaczny stopien Stata lub dlugotrwata niezdolnos¢
inwalidzka | pracy oraz samodzielnej | niepetnosprawnosci do pracy w gospodarstwie rolnym,

egzystencji potaczona z prawem do zasitku

pielggnacyjnego

IT grupa Catkowita niezdolno$¢ do | Umiarkowany stopien w orzeczeniach KRUS nie
inwalidzka | pracy niepelnosprawnosci wystepuje odpowiednik II grupy
III grupa Czg$ciowa niezdolnosé Lekki stopien Stata lub dlugotrwata niezdolnos¢
inwalidzka | do pracy, celowos¢ niepelnosprawnosci do pracy w gospodarstwie

rolnym, bez prawa do zasitku
pielggnacyjnego

Powyzszy materiaf przygotowano dzigRi uprzejmosci i wspotpracy
naszego Rolegi Tomasza Rogoziriskiego.
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Rozpoczecie dziatalnosci Europejskiego
Partnerstwa dla Akcji Zwalczania Raka
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W dniu 29 wrzesnia w Brukse-
li Komisja Europejska powoluje do
zycia Europejskie Partnerstwo dla
Akceji Zwalczania Raka. To wazne
wydarzenie zainauguruje Prezydent
Komisji Europejskiej José Manuel
Barroso a poprowadzi je Komisarz
Zdrowia Androulla Vassiliou.

JesteSmy dumni z tego, Ze nasze
Stowarzyszenie Pomocy Chorym na
GIST zostalo poproszone o udzial w
tym wydarzeniu i zaprezentowanie
historii pacjenta onkologicznego z
Polski. Jest to dobra okazja do zwro-
cenia uwagi na malo znany nowotwor
podscieliska przewodu pokarmo-
wego, jakim jest GIST. W sumie 3,2
miliony obywateli Unii Europejskiej
co roku slyszy diagnoze¢: rak. Jako
ze GIST nalezy do tzw. rzadkich od-
mian nowotworow, osoby cierpiace
na te chorobe¢ moga czué si¢ wyob-
cowane. Zaznaczenie GIST na euro-
pejskiej mapie nowotwordéw pozwoli
na wydobycie tej powaznej choroby
na Swiatlo dzienne. Mamy nadzieje,
ze glos pacjenta zostanie wyshuchany
i wziety pod uwage gdy Partnerstwo
rozpocznie swoje dzialania, ktére zo-
staly nakre§lone w «Communication
Action Against Cancer: European
Partnership», wskazujacej szeroki
wachlarz wytyczonych celow.

Gléwnym celem jaki stawia przed
soba Partnerstwo jest zacheta i
wsparcie dla

krajow czlonkowskich Unii w ich
wysitkach stawienia czola chorobie
nowotworowej. Zostanie zapropo-
nowany plan dzialan, ktére sa ko-
nieczne do pozyskiwania informa-
cji, dzielenia si¢ umiejetnoSciami
i doswiadczeniem w profilaktyce i
walce z rakiem. Naszym ambitnym
celem jest zmniejszenie zachorowan
na raka o 15% do roku 2020 i mamy
nadziej¢, Ze omawiana inicjatywa
otrzyma szerokie poparcie, wskutek
czego uda si¢ uratowaé wiele ludz-
kich istnien.

Gratulujemy Komisji Europej-
skiej tak nowatorskiego podej$cia

jakim jest powolanie Partnerstwa w
celu bardziej skutecznego zwalcza-
nia raka w krajach Unii Europej-
skiej. Korzystajac z tej wyjatkowej
okazji zdobycia wigkszej kontroli
nad rakiem, Stowarzyszenie Pomo-
cy Chorym na GIST zwraca si¢ z
wezwaniem do naszego rzadu, po-
litykéw, odpowiednich organizacji
spotecznych i podmiotéw gospodar-
czych, by wzieli udzial we wspélnym,
partnerskim dzialaniu.

Nasze Stowarzyszenie jest gotowe
whie$¢ swoj wklad w walke z rakiem
w naszym kraju.

Wigcej informacji na temat
Partnerstwa dla walki z rakiem we
wszystkich jezykach Unii Europej-
skiej mozna znalez¢ na stronie:

http://ec.europa.eu./health/in-
dex_en.htm

http://ec.europa.eu/health/ph_in-
formation/dissemination/diseases/
cancer_partnership_en.htm



MSZA SWIETA ZA ZMARLYCH CZLONKOW
NASZEGO STOWARZYSZENIA

W dniu 7 listopada 2009 o godz. 15.00, w
Sanktuarium $w. Andrzeja Boboli przy ul Ra-
kowieckiej 61 w Warszawie, O. Waclaw Oszajca
SJ odprawi Msz¢ Swieta za wszystkich zmarlych
czlonkow naszego Stowarzyszenia. Zapraszamy
wszystkich cztonkow Stowarzyszenia, rodziny, przy- gz
jaciol, lekarzy i personel medyczny do udziatu w tej
Mszy. Zapraszamy wierzacych i niewierzacych oraz
tych, ktorzy naleza do innych Kosciotow lub wy-
znan. Chorych, cztonkow ich rodzin i przyjaciot nie
jednoczy tylko wyznawana wiara czy $wiatopoglad,
ale paradoksalnie sama choroba. Niech dla jednych
ta Msza $wigta bedzie modlitwa za naszych zmartych w Panu siostr 1 braci, dla wszystkich za§ — zaduma nad
zyciem 1 $miercia, mitoscia i cierpieniem, nad sensem ludzkiej egzystencji.

Z przyRrosciq informujemy, Ze odeszli od nas:

ANDRZEJ] MICHALAK
BOZENA WILCZYNSKA
TERESA DOMANSKA
MARIA SWIGON
KAZIMIERZ ZAJAC

TERESA DOMAN SKA

Zegnamy Ich z zalem i polecamy Bogu.

Szanowni Patistwo,

Czasami otrzymujemy od rodziny zmartego prosbg¢ o zamieszczenie
przy informacji o $mierci zdjecia zmartej osoby. Informujemy, ze jesli
rodzina chcialaby zamie$ci¢ zdjecie swego zmartego bliskiego, proszona
jest o przystanie takiej prosby mailem lub poczta wraz ze zdjgciem. Infor-
mujemy, iz nadestanych zdj¢¢ nie bedziemy odsytac.

Prosimy tez, aby cztonkowie rodzin zmartych czlonkéw naszego Sto-
warzyszenia powiadamiali o tym fakcie Stowarzyszenie. Wystarczy tele-

fon, sms, e-mail lub list.



Korzystajac z okazji pragng wyrazi¢ ogromna wdzigczno$é
Wam wszystkim, ktorzy w rézny sposob towarzyszyliscie mi
w walce z choroba. Dzigkuj¢ Wam za modlitwy w mojej in-
tencji, za telefony, listy, e-maile, odwiedziny i wszystkie do-
wody pamigci, ktére to dodawaty mi sit i rodzity nadziej¢ na
wyzdrowienie i mozliwo$¢ zrobienia w Zyciu czego$§ pozy-
tecznego. Moje pokonanie choroby powinno rowniez kazde-
mu z Was da¢ wiar¢ w zwycigstwo.

Pragne z catego serca podzigkowac¢ wszystkim, ktorzy z
tak niezwykltym oddaniem walczyli o moje zycie i zdrowie.
Dzigkuj¢ calemu Zespotowi Kliniki Nowotworow Goérnego
Odcinka Przewodu Pokarmowego — Panu dr Tomaszowi Ole-
sinskiemu, lekarzom, pielggniarkom, ktérych oddania i pra-
cy nigdy nie zapomng oraz tym wszystkim, ktorzy nade mna
czuwali.

To dzigki Waszej niezwykle troskliwej opiece 1 ogromne;j
zyczliwo$ci nie zatamatem si¢ 1 mogltem walczy¢ z choroba.
Z catego serca dzickuje Wam.

Stanistaw Kulisz

Dostep do terapii

Wszystkie osoby majace trudnosci z dostgpem do terapii
Gleevec 800 mg/d 1 Sutent 50 mg/d proszone sa o kontakt ze
Stowarzyszeniem: stowarzyszenie@gist.pl, tel. (22) 832 21 03.

Nikt za Ciebie tego nie zrobi! Zgtaszajac swoj problem, masz
szansg¢ pomoc sobie 1 innym.

Czego dowiedzielisSmy sig
z przestanych ankiet

Bardzo  dzigkujemy  wszystkim,  ktorzy
odpowiedzielinanaszeankiety dotyczacewyjazdu
do Sielpi, dostepu do terapii oraz mozliwosci
korzystania z internetu. Dzigkujemy réwniez
tym, ktérzy wzigli czynny udzial (skladajac
internetowy podpis) w kampanii wspierajacej
Akcje przeciwko rzadkim odmianom raka.

Ankieta — Internet

Tylko 87 os6b odpowiedziatlo na przestana
ankiete. Z udzielonych odpowiedzi wynika, ze:

- 50 os6b posiada wilasny komputer z statym
dostepem do internetu

- 12 0s6b nie ma wlasnego komputera, ale moze
korzysta¢ z komputera kogo$ z domownikoéw

- 49 o0sO6b potrafi samodzielnie wejs¢ na
okreslony portal internetowy lub/i odebra¢/nada¢
wiadomos¢ e-mail

Obecnie wysytamy ,,Postanca Stowarzyszenia
Pomocy Chorym na GIST” (nowa nazwa
newslettera) na ponad 130 adresow.

Osoby, ktore zmienily adres e-mail lub
po raz pierwszy zalozyly konto mailowe,
proszone sa o przeslanie swojego adresu na:
stowarzyszenie@agist.pl

Ankieta — trudnosci w dostepie do terapii

Na ankiet¢ odpowiedzialo 119 oso6b. Poza
wczesniej odnotowanymi problemami w dostepie
do terapii GIST, tylko dwie osoby zglosity tego
rodzaju trudnosci.

STOWARZYSZENIE POMOCY CHORYM NA GIST
Warszawa, ul Potocka 14, domofon nr. 8 pn.-pt. 9-14
tel./fax: +48 22 832 21 03, kom: +48 503 158 624
www.gist.pl e-mail: stowarzyszenie@gist.pl
numer konta: 21 1240 1037 1111 0010 0416 4578
NIP 525 231 25 00

Redakcja: Stanistaw Kulisz, Hanna i Marek Szachowscy
Za materialy i pomoc dziekujemy: Barbarze Boczkowskiej, Tomaszowi Rogozinskiemu, Barbarze
Chojnowskiej, Lucjanowi Kupisowi, Stanistawowi Skalskiemu oraz dr Piotrowi Rutkowskiemu

Druk: Geokart-International Sp. z o0.0., ul. Wita Stwosza 44, 35-113 Rzeszo6w, www.geokart.com.pl



