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

Szanowni Panstwo,

w ubieglym roku wyrazilem moje zaniepokojenie naszg sytuacjag po zmia-
nie wladz systemu opieki zdrowotnej. Ten niepokéj byt w pelni uzasadniony.
W ramach ,uszczelniania” systemu nastapily znaczne utrudnienia w dostepie do
lekéw drugiego rzutu (w naszym przypadku do sutentu). Sprawa ewentualne;
refundacji tego leku znajduje sie w Agencji Oceny Procedur Medycznych. Agen-
cja ma ocenié, czy skuteczno$¢ terapii uzasadnia stosowanie leku wobec jego
wysokiej ceny. Zaowocowalo to przedwczesnymi i nieuprawnionymi odmowami
refundacji, zanim jeszcze Agencja wyrazita swoja opinie. W kalendarium pisze
o mojej rozmowie o tej sprawie z Panem Prezesem NFZ. Staramy sie przedsta-
wiaé naszg sprawe i wykazaé, ze sutent jest jedynym lekiem drugiego rzutu dla chorych, ktérzy przestali reago-
wa¢ na imatinib (glivec). Nie ma dla niego (jeszcze) alternatywy, a dalej juz tylko $ciana. W podobne;j sytuacji
znalezli si¢ chorzy na inne nowotwory, ktérym odmawia si¢ dostepu do sutentu badz innych, jedynych w ich
sytuacji, lekéw. Swiat wprowadza do terapii GIST nowe leki, gdyz takie s rozpoznane wymagania zwiazane
choéby z wynikami badan genetycznych mutacji. W Polsce po trudnej akceptacii glivecku Ziemia przestala
sie obracaé z zachwytu nad tym naszym ,osiagnieciem”. W Europie i USA nowe badania kliniczne owocuja
kolejnymi terapiami, ktére daja pacjentom nowa szanse na zycie.

A przeciez jeszcze w potowie ubieglego roku w Centrum Slaskim chorzy oczekiwali w pétrocznej kolejce
po glivec. Sytuacja ta zmienila sie, mamy nadzieje, ze takze i po naszej interwencji, ale czy i na jak dtugo?

Jesli wladze zdaja sobie sprawe z tego, czym s3 nowotwory w Polsce, to muszg wiedzieé, Ze zgony z tego
powodu s3 juz czestsze niz zgony z powodu choréb serca i uktadu krazenia. Musza wiedzieé, ze w ciagu
6 ostatnich lat liczba zachorowan na nowotwory wzrosta z 120 000 do 145 000 rocznie i ze mamy w Europie
nadal niechlubnie wysoki procent zgonéw z tego powodu.

Uszczelnianie systemu jest pewnie potrzebne, ale nie da ono oczekiwanych oszczednosci, gdyz marno-
trawstwo nie jest tak wielkie, a braki w zaopatrzeniu w ustugi medyczne i leki s3 ogromne. Bez wprowadze-
nia do systemu znaczgcych dodatkowych $rodkéw mozna tylko oczekiwaé dalszego pogarszania sie sytuacji
chorych.

Gdyby zakusy na prawa i zdobycze pacjentéw zostaly zrealizowane, to przed klinikami onkologicznymi
powinny powiewac transparenty z napisem:

,PORZUCCIE WSZELKA NADZIEJE, KTORZY TU WCHODZICIE".
(Dante — Boska Komedia - Piekto)

Ten numer naszego biuletynu zawiera sporo wiadomosci bardzo podstawowych. Sg one skierowane do nowych czlon-
kow Stowarzyszenia, ktorzy nie mieli do tej pory zapoznaé si¢ z podstawami wiedzy o naszej chorobie. Pytania do nas,
kierowane przez Paistwa, sklonity nas do takiego doboru materiatow w tym biuletynie, aby odpowiedzie¢ na najczgsciej
poruszane zagadnienia.

Stanistaw Kulisz
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Z okazji Swiatowego Dnia Chorego
Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdro-
wotnej zorganizowat w dn. 10-11 lutego
br. spotkanie liderow organizacji pa-
cjentow. Instytut jest prowadzony przez
ks. Arkadiusza Nowaka.

W ramach tego spotkania wystucha-
lismy wyktadow:

Ojca Renato Salvatore, Generata Za-
konu Postugujacym Chorym - Ojcowie
Kamilianie.

Tematem wyktadu byto: ,,O choro-
bach i poszukiwaniu duszy medycyny”.
Bardzo cieckawe ujecie tematu i doskona-
te wprowadzenia w obrady.

Pani doktor Iwony Niewiadomskiej
z KUL na temat ,,Na czym polega we-
wngetrzna sita do walki z choroba”. Cho-
roba powoduje szereg dolegliwosci:

Somatycznych

Problemow psychologicznych

Trudnosci spotecznych

Dylematow duchowych.

W wyniku tego chorzy doznaja trud-
nosci zwigzanych ze stresem, uczucia

[Rallemdlandum

XVI Swiatowy Dzieri Chorego |

bezradnoéci 1 bra-
ku kontroli nad
wlasnym  zyciem,
a w efekcie oslabiaja
swoj proces zdrowie-
nia. Potrzeba uru-
chamiaé wewngtrzne
i zewngtrzne zasoby
pomagajace w walce
z choroba. Nalezy
wyzwoli¢ w chorym
motywacje do walki
z choroba. Do tych
naleza:

Poczucie

zrozumiatosci

Poczucie zaradnosci

Poczucie sensownosci

Te elementy okreslaja sposéb po-
stgpowania czlowieka w sytuacji cho-
roby. Ogromne znaczenie ma rodzina
w ksztattowaniu sity do walki z choroba.
Osobna sprawa jest udziat chorego dzie-
cka w podejmowaniu decyzji.

Niezaleznie od
rodziny swoja role
maja grupy wspar-
cia, gdyz wiaze si¢
to na przyklad ze
wsparciem  0sob,
ktére  doswiad-
czyly choroby,
grupy daja wspar-
cie informacyjne,
instrumentalne
i emocjonalne.
Nastgpuje zmiana
nastawienia cho-
rego na postawe
aktywna.

11 lutego jest obchodzony, jako Swiatowy Dzien Chorego. Ustanowil
go Papiez Jan Pawel 11 13 maja 1992 roku w 11-stg rocznic¢ zamachu na
Jego zycie a zarazem w 75-tg objawien fatimskich. Dzien ten jest zawsze
obchodzony w Swieto Matki Bozej z Lourdes stynnej z licznych uzdro-
wien.

Glownymi celami tego specjalnie ustanowionego dnia jest zapew-
nienie chorym lepszej opieki, dowartosciowanie ich w sferze ludzkiej
a przede wszystkim duchowej, wlaczenie w duszpasterstwo stuzby zdro-
wia wspolnot chrzescijanskich, jak tez poparcie wszelkich form wolonta-
riatu, ktore majg na celu pomoc chorym i cierpiagcym.

Ksiadz Mirostaw Kalinowski, pro-
rektor KUL, wygtlosit prezentacje na
temat: ,,Warto$¢ cierpienia w nauczaniu
Jana Pawta I1”. Tu cytat z listu Jan Pawta
II: ,,...cierpienie, ktore pod tylu réoznymi
postaciami obecne jest w naszym ludz-
kim $wiecie, jest w nim obecne takze
i po to, aby wyzwalaé¢ w czlowieku mi-
1oé¢, 6w bezinteresowny dar z wlasnego
JA na rzecz ludzi cierpiacych”. Milosier-
dzie oznacza postawg wobec chorego, na
byciu razem, byciu z cztowiekiem.

Ksiadz Piotr Krakowiak méwit o wo-
lontariacie w opiece hospicyjnej. Ruch
hospicyjny w Polsce wiaze wolontariuszy
z roznych dyscyplin. Sa przedstawiciele
wiedzy medycznej, psychologicznej i du-
chowej. W zespole prowadzonym przez
ksigdza znalezli si¢ lekarze, pielegniarki
i studenci akademii medycznej, aktorzy
i inzynierowie, opozycjonisci i ludzie
pragnacy pomagac¢ chorym. Waznym za-
daniem, ktore podjg¢ta Fundacja Hospi-
cyjna w ramach kampanii edukacyjnej,
jest: ,,Hospicjum to tez zycie”.



Pani Profesor Krystyna de Walden-
Gatuszko moéwila na temat: ,,O nadziei
w chorobie”.

Z tej niezwyklej prezentacji dowie-
dzieliSmy sig, ze nadzieja nie jest spo-
dziewaniem si¢. Jest oczekiwaniem do-
bra od przysztosci, a to wymaga czasem
aktywno$ci i wysitku. W sytuacji choro-
by gltéwna trescia nadziei staje si¢ zdro-

wie, sprawno$¢ zyciowa. Budowanie na-
dziei moze oznacza¢ zafalszowana oceng
rzeczywistosci 1 grozi¢ zalamaniem.
Potrzeba zdrowego budowania nadziei.
Potrzeba innego zrozumienia swojej sy-
tuacji, zmiany systemu wartos$ci i czgsto
zmiany ,,zrodla szcze$cia”.

Pani Profesor konkluduje: ,,Nie trze-
ba nam mniejszych probleméw — potrze-
ba lepszych rozwiazan”.

W drugiej czgdci spotkania udziat
wzieli: Pani minister zdrowia dr Ewa
Kopacz i Pan prezes Narodowego Fun-
duszu Zdrowia dr Jacek Paszkiewicz.
Wobec nowych wyzwan stojacych przed
systemem opieki zdrowotnej spotkanie
pacjentow i wladz systemu bylo koniecz-
nos$cia.. W sytuacji kiedy te wladze stara-
ja si¢ ograniczy¢ chorym dostgp do czg-
sto jedynych terapii, zaistniala potrzeba,
aby zostaly przedstawione obustronnie

racje. Poniewaz
w wyniku jakiej$
pomytki  orga-
nizatorow  Pani
minister  przy-
byla spozniona
na spotkanie,
mieli$my troche
czasu, aby za-

dawaé pytania
Panu prezesowi
NFZ. Ja zakwe-
stionowalem sta-
nowisko wladz,
ktore  wstrzy-
maty dostep
do  wybranych
terapii i odda-

ty sprawg Agen-
cji Oceny Metod
Medycznych, aby
ta ocenita zasad-
no$¢ stosowania
niektorych lekéw
uwzgledniajac re-
lacje ceny i efek-
tow. Nasi chorzy
otrzymywali, od
oddziatow NFZ,
odmowy  refun-
dacji SUTENTU
pomimo wyraznych wskazan lekarskich.
Podniostem tg sprawe jako dzialanie
nieuprawnione. Pan prezes powiedziat,
ze oddanie problemu do oceny Agencji
w zadnym przypadku nie moze by¢ po-
wodem odmowy refundacji na obecnym
etapie i upowaznil mnie do korzystania
z tej jego wypowiedzi w naszych listach
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popierajacych starania pacjentéw. Prob-
lem wiazat si¢ z innymi grupami pacjen-
tow 1 innymi lekami, dlatego tez nie mo-
glem bardziej drazy¢ tematu.

Pani minister, kiedy juz przybyla,
moéwila o sytuacji z systemie i dostrzegta,
ze pacjenci, podmioty dziatania systemu,
sa milczaca grupa. Ta przeciez najwaz-
niejsza grupa nie robi spektakularnych

demonstracji, ale najbardziej cierpi
w wyniku obecnej sytuacji. Pani mini-
ster obiecata szybka racjonalizacj¢ dzia-
fan. Mnie osobi$cie zawsze niepokoja sto-
wa o uszczelnianiu systemu. Nie dlatego,
ze nie jest to niepotrzebne, ale dlatego,
ze nie wierzg, aby wnioslo to dziatanie
znaczace $rodki na opieke zdrowotna.
Po potudniu odbyly si¢ uroczystosci
wreczenia nagrod i wyrdznien osobom
i instytucjom zastuzonym w pomaganiu
pacjentom. Obecni byli liczni znakomi-
ci goscie, migdzy innymi: Pani minister
Ewa Kopacz, wicepremier rzadu RP
p- Grzegorz Schetyna, ks. arcybiskup
Kazimierz Nycz, Generat Zakonu Ka-
milianéw ojciec Renato Salvatore. Od-
czytano listy od Premiera Rzadu RP
Pana Donalda Tuska i od Marszatka Sej-
mu Pana Bronistawa Komorowskiego.
Dokumenty te sa dostgpne na stronie In-
stytutu Praw Pacjenta:
WWwWw.prawapacjenta.eu
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TV Walne Zebranie Sprawozdawczo - Wyborcze
Stowarzyszenia Pomocy Chorym na GIST

Warszawa 23-24 [uty 2008 .

Sprawozdanie Zarzqdu Stowarzyszenia

W styczniu 2007 roku Stowarzysze-
nie liczyto 141 osoéb. Obecnie mamy 182
cztonkéw.

W tym czasie zmarlo 6 0séb sposrdd
naszego grona.

Do pazdziernika 2007 Zarzad pra-
cowal bez pomocy zatrudnianych oséb.
Pani Aisha Ou wykonywala prace biu-
rowe jako wolontariusz. Po wakacjach w
zwiazku jej obowiazkami na studiach na
miejsce Pani Ou zostata zatrudniona na
Y5 etatu Pani Anna Jedlicka (studentka 5
roku Zarzadzania UW).

W 2007 roku interweniowali$my w
wielu sprawach naruszenia praw pacjen-
ta. W wyniku naszych interwencji 12
0s0b otrzymato mozliwo$¢ kontynuowa-

nia terapii (2 sutentem i 10 imatinibem).
Wiele o0s6b uzyskato druga opini¢ i w jej
wyniku poprawe leczenia.

Wigkszo$¢ tych konsultacji odbyta
si¢ w Warszawie dzigki wspotpracy z dr.
Piotrem Rutkowskim. Wspodtpracowali
z nami i pomagali poza tym: dr Maciej
Mattok i dr Czestaw Osuch z Colle-
gium Medicum UJ w Krakowie, dr Piotr
Tomczak z Poznania, dr Michal Kakol z
Gdanska. To trudna do przecenienia po-
moc dla naszych cztonkow.

UdzieliliSmy pomocy materialnej w
4 przypadkach, w jakich zwrocili sig¢ do
stowarzyszenia nasi cztonkowie.

18 maja udzial w XIII Zjezdzie Pol-

za 1ok 2007

skiego Towarzystwa Onkologii Klinicz-
nej. Miata miejsce prezentacja naszego
Stowarzyszenia na temat misji stowarzy-
szen pozarzadowych i korzys$ci wspot-
pracy stowarzyszen pacjentow i lekarzy.

29 czerwca — 1 lipca udziat w konfe-
rencji w Bad Nauheim. Spotkanie stowa-
rzyszen chorych na GIST i PBS (CML).
Podczas tego spotkania zorganizowali-
$my akcje pomocy pacjentom z Bulga-
rii, ktérzy walcza o dostepnos¢ terapii
gliveckiem i1 uchwaliliSmy Deklaracje,
ktorej tre$¢ wraz ze wskazaniami amery-
kanskimi i europejskimi zostata wydana
w postaci biuletynu. Jest naszym celem,
aby te wskazania staly si¢ standardami
obowiazujacymi w UE. RozpoczeliSmy
kroki w tym kie-
runku przy wspot-
pracy z ECPC.

Niezaleznie od
tego referowatem
sytuacje chorych
na sarkom¢ w Pol-
sce w zastegpstwie
nieistniejacego
jeszcze wowczas
Stowarzyszenia
Pomocy Chorym
na Sarkomg (We
wrzesniu 2007 r.
wzigliSmy udziat
w ich zebraniu za-
lozycielskim.)

9 czerwca kon-
ferencja naukowo -
szkoleniowa lekarzy
(chirurgdéw i terapeu-
tow). Udziat lekarzy
spoza  Warszawy.
Istnieje pilna potrze-
ba  zapoznawania
lekarzy z najnow-
szymi mozliwoscia-
mi leczenia. Bardzo
dobry odbidr $rodo-
wiska lekarskiego,
po konferencji cheé
udziatu w takich

spotkaniach w przysztosci. Wyktadowcy
najlepsi sposréd mozliwych.

29 wrzesnia konferencja naukowo-
szkoleniowa lekarzy diagnostow (radio-
lodzy i patolodzy). Udzial 50 lekarzy
spoza Warszawy. Bardzo aktywny udziat
uczestnikow i sporo dyskusji z wykta-
dowcami. Podobnie jak w przypadku
pierwszej konferencji udato si¢ nam po-
zyska¢ wspaniatych wyktadowcow.

Wydalismy 3 biuletyny Stowarzysze-
nia z mozliwie najnowszymi informacja-
mi edukacyjnymi.




Program V Walnego
Zebrania
Sprawozdawczo
- Wyborczego

Dzien 1
23 luty 2008 r., sobota, godz. 10°°

Porzadek dzienny:

1. Otwarcie zebrania
2. Wybor Komisji Mandatowo - Skruta-
cyjnej i Wnioskowej
3. Wybor prezydium (przewodniczacy
i sekretarz)
4. Przyjecie porzadku obrad
5. Sprawozdanie Komisji Rewizyjnej
6. Sprawozdanie Zarzadu
7. Dyskusja nad sprawozdaniami
8. Przyjecie uchwatl w sprawach:
a) przyjecie sprawozdania Komisji
Rewizyjnej
b) przyjecie sprawozdania Zarzadu
c) zatwierdzenie bilansu za rok 2007
d) wybdr Nowego Zarzadu Stowarzy-
szenia
e) wybor nowego sktadu Komisji Re-
wizyjnej
9. Przedstawienie projektu wydatkow
na rok 2008
10. Dyskusja i przyjecie projektu
11. Sprawozdanie Komisji Wnioskowe;j
12. Wolne wnioski; glosowanie nad
wnioskami
13. Przerwa obiadowa (ok. 1,5 h)
14. Relacje pacjentow
15. Uczczenie pamigei zmartych czton-
kow Stowarzyszenia
16. Zamknigcie obrad I dnia
17. Uroczysta kolacja (godz.17%°)

Dzien 11

24 luty 2008 r., niedziela, godz. 10"

Sesja edukacyjna:

1. Prezentacja Pana dr. Piotra Rutkow-
skiego

2. Prezentacja Pana dr. Wiktora Chmie-
larczyka

3. Dyskusje nad prezentacjami, konsul-
tacje i porady lekarskie

4. Zakonczenie obrad ok. godz. 13%

5. Obiad konczacy spotkanie

(ok. godz. 13%)
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Protokot z V Walnego Zebrania
Sprawozdawczo - Wyborczego

Obecnych w chwili rozpoczgcia
obrad 56 oséb.

Prezes Stowarzyszenia Stanistaw
Kulisz po powitaniu obecnych po-
prosit o wybor przewodniczacego
zebrania i sekretarza

Zebrani wybrali:

- na przewodniczacego
p. Marka Szczesnego,

- na sekretarza - p. Lucyne Kré-
likowska.

W skilad komisji mandatowo -
skrutacyjnej weszli: p. Slawomir
Kosowski i p. Mieczystaw Wieczerza.

W sktad komisji wnioskowej weszli:
p- Janusz Witkowicki i p. Barbara
Boczkowska.

Za przyjeciem porzadku obrad gloso-
wato 0sob 56.

Sprawozdanie komisji rewizyjnej oraz
bilans za rok 2007 przedstawita p. Lu-
cyna Mlot, ktora zaapelowata do zebra-
nych o wptacenie zalegtych skladek oraz
wptate za rok biezacy.

Sprawozdanie z dziatalnos$ci Zarzadu
przedstawit prezes p. Stanistaw Kulisz.

Przyjecie uchwal:
1. O wyborze nowego Zarzadu Stowa-

rzyszenia - gtosowato 56 osob

2. O wyborze nowego sktadu Komisji
Rewizyjnej - glosowato 56 osob

3. Przyjecie sprawozdania komisji re-
wizyjnej - glosowalo 55 os6b za przyje-
ciem, 1 osoba wstrzymata si¢

4. Przyjecie sprawozdania Zarzadu -
glosowato 56 0sob za przyjgciem

5. Zatwierdzenie bilansu za rok 2007
- glosowato 56 osob za przyjeciem

Przystapiono do wyboru nowego

skladu Zarzadu Stowarzyszenia.
W wyniku glosowania uzgodniono

jawny tryb glosowania.

Zgloszono kandydatury:
1. p. Stanistawa Kulisza
2. p. Mariana Stachowskiego
3. p. Barbary Boczkowskiej.

Osoby te wyrazily zgodg na kandydo-
wanie.

W wyniku glosowania poszczegolne
osoby uzyskaty:
1. p. Stanistawa Kulisza (56 gtosow)
2. p. Mariana Stachowskiego (56 gtosow)
3. p. Barbary Boczkowskiej (56 gtosow)

VW wyniku glosowania przewodni-

czacym stowarzyszenia zostal Stani-
staw Kulisz. W sklad Zarzadu weszli:

p. Barbara Boczkowska i p. Marian
Stachowski.

Przystapiono do wyboru sktadu Komi-
sji Rewizyjne;j.

Zgloszono kandydatury:

1. p. Lucyny Mlot
2. p. Krystyny Takahashi
3. p. Andrzeja Bienkowskiego.

Osoby te wyrazily zgodg na kandydo-
wanie. W wyniku glosowania poszcze-
golne osoby uzyskaty:

1. p. Lucyny Mlot (56 gtosow)
2. p. Krystyny Takahashi (56 gloséw)
3. p. Andrzeja Bienkowskiego (56 gtoséw)

W sklad Komisji Rewizyjnej weszly
nastgpujace osoby:

1. p. Lucyna Mlot - Przewodniczaca
Komisji

2. p. Krystyna Takahashi - czlonek
Komisji

3. p. Andrzej Bienkowski - cztonek
Komisji

Projekt wydatkéw na rok 2008 przed-
stawit prezes p. Stanistaw Kulisz.

Przyjgcie projektu wydatkéw na 2008
I. - za przyjgciem glosowalo 56 osob.
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NOWOTIWORY

Tak jak to napisalem we wstgpie mamy do czynienia w
naszym kraju ze stalym wzrostem zachorowan na nowotwo-
ry. Jest to spowodowane starzeniem si¢ spoleczefstwa, zagro-
zeniami ze strony Srodowiska i trybem zycia. Musimy sami,
nie liczac na system opieki zdrowotnej, bra¢ sprawy w swoje
rece. Majac $wiadomo$¢ sytuacji i wystepujacych zagrozen; nie
badzmy bezczynni.

Wedtug raportow WHO, UICC i IARC nowotwory staty si¢
PIERWSZA przyczyna zgondw na $wiecie. Skuteczno$¢ wyle-
czalno$ci w Polsce plasuje nas na 22 miejscu w Europie. Zgod-
nie z ww. raportami na §wiecie w 2005 roku byto 11 mln zacho-
rowan, a w 2020 bedzie ich 20 mln. Odpowiednio w Polsce w
2005 roku byto 135 000 zachorowan, a w 2010 bedzie ich 160
000. Zgony z tego powodu wyniosty 30% u mgzczyzn i 40%
u kobiet. Dominuja nowotwory ptuca, jelita grubego, prostata,
pecherz moczowy, zotadek.

CO MY MOZEMY ZROBIC,

aby ten trend odwrocid?

DO ZALECANYCH
,» 10 PRZYKAZAN” NALEZA:

A Aktywny tryb zycia.
N Unikanie stresdw.
A Niepalenie tytoniu.

A Ograniczanie wypijanego
alkoholu.

A Unikanie nadwagi.

A Opalanie z umiarem
(nie korzystaj z solarium).

N Zaszcrepienie sie prreciw
wirusowemu zapaleniu watroby.

N Unikanie przypadkowych
kontaktow seksualnych.

N Likwidowanie wszystkich
przewleklych stanow zapalnych.

N Jesli w Twojej rodzinie
wystepuja choroby nowotworowe,
przebadaj sie w poradni
genetyczne].

g
-
=
Us
5

Nalezy tez pamigta¢ o doktadnych badaniach fizykalnych
(w tym: piersi, jama ustna, jadra, per rectum) i wykonaniu pro-
stych badan:

- morfologia krwi, OB. (rozszerzone badania biochemiczne
(LDH, AP)

- zdjecia RTG klatki piersiowej

- USG jamy brzusznej

- marker PSA (u zdrowych me¢zczyzn powyzej 50. roku zy-
cia co 1-2 lata)

- test na krew utajona w kale (po 50. r.z. co 1-2 lata)

- badania ginekologiczne co roku.

O te sprawy musimy dba¢ sami i zada¢ tych badan od NFZ.
Zbyt wiele nieszczgs$¢ bierze sig¢ ze zbyt pdznego zdiagnozo-
wania, gdy choroba porobita istotne postepy. Narodowy Pro-
gram Zwalczania Choréb Nowotworowych jest i pomimo jego
wszystkich utomnosci pozwala na wykonanie takich badan.

Wigcej o tym na stronie Polskiej Unii Onkologii:

wWww.puo.pl

oraz stronach:

www.coi.waw.pl

www.genetyka.pl ,

www.prawapacjenta.pl .
Bezptatna infolinia onkologiczna:
0 800 493 494

RAK ATARUJE
LUDZI MLODYCH!

Polska Unia Onkologii zwraca uwagg na wzrost zachoro-
wan na nowotwory ludzi mtodych! W roku 1980 wynosit on 15
przypadkow na 100 000, a w roku 2000 - 20 na 100 000.

W 20-24 roku zycia dominuja: chloniaki, czerniak, nowo-
twory zarodkowe jadra, w 15-19 roku zycia chtoniaki i biatacz-
ki. To do dorostych nalezy dbato$¢ o edukacj¢ w tym zakresie.
Do lekarzy, nauczycieli, ksigzy i rodzicow. Istnieje tez caly sze-
reg sposobow samokontroli, ktore powinny by¢ upowszechnia-
ne przez wymienione $rodowiska.

(na podstawie prezentacji dr Janusza Medera: ,, Nowotwory
— Wyzwanie XXI wieku”,)



EFEKTY WUBOCZNE

TOWARZYSZACE NOWOTWOROWI,
ORAZ PODCZAS, JEGO, LECZENIA,

Nowotwor i jego leczenie moze po-
wodowac rozne efekty uboczne; niektore
z nich moga by¢ z tatwoscia kontrolowa-
ne, inne wymagaja specjalistycznego le-
czenia. Ponizej przedstawiamy najczgs-
ciej wystepujace u pacjentéw cierpiacych
z powodu GIST.

BIEGUNKA

Biegunka to czgste, luzne, wodniste
stolce. Spowodowana jest najczesciej
przez niektore z lekow stosowanych przy
chemioterapii lub radioterapii obszaréw
potozonych blisko miednicy — tak jak np.
u kobiet z rakiem szyjki macicy czy ra-
kiem jajnikéw. Biegunka moze by¢ row-
niez wywotana przez niektére nowotwo-
ry — tak jak np. rak trzustki.

ZMECZENIE

Zmeczenie jest skrajnym wyczerpa-
niem lub stanem znuzenia i jest najczes-
ciej wystepujacym objawem wsrdd ludzi,
ktorzy zmagaja si¢ z leczeniem nowotwo-
réw. Ponad potowa pacjentow doswiad-
cza zmeczenia podczas chemioterapii i
radioterapii, za§ okolo 70% pacjentow w
zaawansowanym stadium raka uskarza
si¢ na skrajne zmgczenie. Chorzy, ktorzy
cierpig na chroniczne zmeczenie, skarza
sig, iz nawet najmniejszy wysitek — taki,
jak cho¢by chodzenie po pokoju - stano-
wi dla nich niekiedy duza przeszkodg.
Zmeczenie moze dotknaé powaznie nie
tylko samego chorego, ale takze wywie-
ra¢ duzy wptyw na rodzing i codzienne
czynno$ci. Moze to by¢ przyczyna unika-
nia lub omijania zabiegdéw leczniczych,
a co wigcej - moze istotnie wptyna¢ na
che¢ do zycia.

‘WODOBRZUSZE / PUCHLINA BRZUSZNA

Wodobrzusze powstaje na skutek groma-
dzenia si¢ plynéw w jamie brzusznej, w
okolicy organéw w jamie otrzewnowe;.
10% wszystkich puchlin brzusznych
jest powodowane przez nowotwor i nosi
nazwe¢ wodobrzusza ztosliwego. Duza
czgs¢ przypadkow wodobrzusza wy-
stgpuje wsrodd pacjentdw cierpiacych na
raka: jajnikéw, Sluzowki szyjki macicy,
piersi, odbytu, uktadu pokarmowego czy
trzustki. Wymienione nowotwory moga
powodowacé zatrzymywanie si¢ plynoéw

w organizmie. Chorzy cierpiacy z po-
wodu wodobrzusza moga do$wiadczy¢
przyrostu wagi, opuchlizny badz obrze-
kow podbrzusza, uczucia petnosci lub
wzde¢, uczucia ciezkosci, niestrawnosci,
biegunki i/lub wymiotéw, zmian w ob-
szarze pepka, hemoroidow Iub puchnig-
cia kostek.

‘WYPADANIE WEOSOW (LYSIENIE)

Jednym z mozliwych efektow ubocz-
nych chemioterapii i radioterapii jest
utrata wloséw. Radioterapia i chemio-
terapia powoduja tysienie na skutek
uszkodzenia meszkéw wlosowych odpo-
wiedzialnych za wzrost wtosow. Utrata
wloséw moze dotyczy¢ catego obszaru
ciata, w tym glowy, twarzy, ramion, nog,
rak, jak rowniez wtoséw tonowych. Wto-
sy moga wypadac catkowicie, stopniowo
lub partiami. W niektérych przypadkach
wlosy moga sta¢ si¢ ciensze, matowe i
suche. Utrata wloséw stanowi psycho-
logiczne i emocjonalne do§wiadczenie i
moze wplyna¢ na jakos$¢ zycia pacjenta.
Jednakze tysienie jest zazwyczaj tym-
czasowe 1 najczesciej wlosy odrastaja.

HYPERCALCEMIA

Jest to nadzwyczaj wysoki poziom
wapnia we krwi. Moze on stanowi¢ za-
grozenie dla zycia i jest najczgsciej za-
burzeniem metabolizmu zwiazanym
z rakiem, pojawiajacym si¢ u 10-20%
pacjentow. Podczas gdy wigkszos¢ wap-
nia w organizmie jest magazynowana w
kos$ciach, to okoto 1% catkowitej ilosci
tego pierwiastka krazy w krwiobiegu.
Wapn jest istotnym skladnikiem dla
wielu ludzkich organéw — w tym dla
ksztattowania ko$ci, kurczenia si¢ migs-
ni oraz funkcjonowania mézgu i uktadu
nerwowego. Pacjenci cierpiacy na hy-
percalcemi¢ moge do§wiadczyé skutkow
ubocznych, takich jak: utrata apetytu,
biegunki i/lub wymioty, zaparcia i bole
w podbrzuszu, zwigkszone pragnienie i
czeste oddawanie moczu, skrajne zme-
czenie, oslabienie, b6l migsni, zmiany
w stanie psychicznym — w tym zmiesza-
nie, dezorientacja, utrudnione myslenie
i bole gtowy. Ostre przypadki hypercal-
cemii moga by¢ zwiazane z kamieniami
w nerkach, nieregularnym rytmem serca
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lub zawatem, jak rdwniez z utrata przy-
tomnosci i §piaczka.

INFEKCJE

Infekcja pojawia si¢ wowczas, gdy
szkodliwa bakteria, wirus lub grzyby (ta-
kie jak drozdze) atakuja ciato, a system
immunologiczny nie jest w stanie ich
dostatecznie szybko zniszczy¢. Pacjenci
chorujacy na raka sa bardziej narazeni
na rozwoj infekcji, poniewaz zaréwno
nowotwor, jak i jego leczenie (a w szcze-
gblnosci chemioterapia i radioterapia)
ostabiaja system odpornosciowy. Objawy
infekcji obejmuja goraczke (temperatura
powyzej 38 stopni Celsjusza lub wyzsza),
dreszcze oraz pocenie sig, bdl gardta lub
opryszczka w obrgbie jamy ustnej, bol w
podbrzuszu, bol lub pieczenie podczas
oddawania moczu, czg¢stomocz, biegun-
ka lub bdl w obrebie odbytu, kaszel lub
duszno$ci, obrzeki, bol w miejscach zra-
nionych lub skaleczonych, uptawy lub
Swierzb.

OPRYSZCZKOWE ZAPALENIE JAMY USTNEJ
(ZAPALENIE SLUZOWKI)

Zapalenie $luzéwki jest zapaleniem
pojawiajacym si¢ w obrgbie jamy ustnej i
gardta i prowadzi do powstawania boles-
nych owrzodzen i opryszczki. Zapalenie
to moze powstawaé na skutek bezposred-
niego dzialania lekow stosowanych pod-
czas chemioterapii, ostabionej odporno-
$ci spowodowanej chemioterapia czy tez
radioterapia prowadzona na odcinku od
gltowy do szyi.

NubNoscI (MDLOSCI) I WYMIOTY

Wymioty sa aktem zwracania tresci
pokarmowej z zotadka. Jest to natural-
na metoda dla organizmu ludzkiego,
aby pozby¢ si¢ szkodliwych substancji.
Mdlosci sa objawem czgsto poprzedza-
jacym wymioty i wystgpuja najczesciej
u pacjentdéw poddanych chemioterapii
i radioterapii. Czg$¢ chorych utrzymu-
je, ze mdloSci oraz wymioty sa jednym
z najczgsciej wystepujacych skutkow
ubocznych leczenia. Dtugo utrzymujace
si¢ wymioty moga by¢ przyczyna od-
wodnienia organizmu i zakl6cenia row-
nowagi elektrolitow w organizmie. Moga
takze powodowac utrate wagi, depresj¢ i
unikanie chemioterapii.

Specyficzne efekty uboczne przy
stosowaniu imatinibu. Skutki uboczne
leczenia imatinibem sa zazwyczaj tagod-
ne. Do najcze$ciej wystepujacych naleza:
mdloséci, biegunka, skrajne zmegczenie,
wysypka, migreny, bole w podbrzuszu,
obrzeki oraz bole mig$niowo-szkieleto-
we.
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Pytania, | odpowiedz

Terapia gliveckiem w leczeniu GIST

Lekarze wiedza, jakiego leku uzy¢ w leczeniu pacjentéow cierpiacych na zo-
ladkowo-jelitowe guzy stromalne. Obecnie dzi¢gki nowym standardom prob iden-
tyfikacji lokacji mutacji gené6w w nowotworze, lekarze wiedza takze, jak silng
dawke leku nalezy przepisaé pacjentowi.

Doktor Jonatan Trent z Dzialu Sarkoma Medical Oncology w Stanach Zjed-
noczonych udziela odpowiedzi na kilka pytan dotyczacych terapii gliveckiem.

Co to jest GIST?

GIST jest typem migsaka. Migsaki
atakuja tkanki migkkie ciala — w tym
migénie, $ciggna, tkanke tluszczowa,
nerwy oraz tkanki wokot stawow. GIST
nalezy do migsakow, ktore rosna w prze-
wodzie pokarmowym. Ponad potowa
nowotworow GIST powstaje w zotadku,
ale migsaki moga réwniez tworzyc¢ si¢ w
jelicie cienkim, przetyku, odbytnicy oraz
jelicie grubym.

Rak rozwija si¢ w komorkach tacza-
cych $cianki z przewodem pokarmo-
wym, zotadkiem i jelitami. Komorki te
odpowiedzialne sa za dostarczanie infor-
macji do migéni o kurczeniu si¢ zotadka
w celu przesuwania pokarmu i ptynow.

Wigkszos¢ nowotworéw  posiada
biatko na swojej powierzchni, ktore nosi
nazwe KIT i ktore jest aktywowane (po-
budzane do wzrostu) przez mutacje w
genie, ktory tworzy to biatko.

Jak czesto w ciggu roku diagnozuje
si¢ u pacjentow GIST?

GIST jest bardzo rzadkim typem no-
wotworu. W samych Stanach Zjednoczo-
nych dotyka okoto 4000 do 6000 mez-
czyzn i kobiet kazdego roku. Przecigtny
wiek, w ktorym diagnozuje si¢ GIST,

wynosi okoto 60 lat, mimo to niektorzy
z naszych pacjentoéw maja dopiero kilka-
nascie lat, a niektorzy przekroczyli juz
90.

W jaki sposob opracowano terapie
dla pacjentéw cierpiacych na GIST?

Jesli jest to pacjent, u ktérego do-
piero zdiagnozowano GIST, wowczas
przeprowadzamy analiz¢ molekularng
DNA czasteczek rakowych (zwana sek-
wencjonowaniem DNA).Takie badanie
zazwyczaj nie wymaga nowej biopsji
czy zabiegu chirurgicznego az do czasu,
kiedy materiat zbierany przez lekarzy

genu KIT znajduja si¢ w jednym z dwoch
mozliwych miejsc - na eksonie 9 lub 11,
wowczas moze by¢ okre§lona wielkosé
dawki leku glivec.

Pacjenci z mu-
tacjami zlokalizo-
wanymi na:

a) eksonie 11
— otrzymuja 400
mg glivecu (naj-
czgdciej podawana
dawka leku),

b) eksonie 9 -
otrzymuja zwigk-
szajaca si¢ dawke
leku:

— 400 mg przez
pierwsze 4 tygo-
dnie,

— 800 mg po 4
tygodniach.

Dlaczego terapia jest ukierunkowana
na gen KIT?

Ponad 90% komorek, w ktérych roz-
wija sig nowotwor, posiada mutacje jed-
nego z dwoch genoéw, zwanych KIT lub
PDGFR. glivec ma za zadanie uderza¢ w
obydwa z dwoch zmutowanych gendw.
Przeprowadzone dotychczas badania
kliniczne pokazuja, ze glivec jest w sta-
nie zabi¢ nowotworowe komorki, ktore
rozprzestrzeniaja si¢ w kierunku innych
czegsci ciata, a ktore nie moga by¢ usunig-
te chirurgicznie.

Czy terapia gliveckiem jest standar-
dowym sposobem leczenia
w osrodkach onkologicznych?

Nie. Istnieje tylko kilka placéwek
medycznych, w ktorych stosuje si¢ lecze-
nie gliveckiem pacjentéw z obydwoma
rodzajami mutacji. Terapia ta nalezy bo-
wiem do bardzo zaawansowanych.

Wyniki trzeciej fazy badan prowa-
dzonych przez doktor Mari¢ Debiec-
Rychter w Belgii pokazaty, ze identy-
fikacja umiejscowienia mutacji genow
moze pomdc w sprecyzowaniu efektyw-
nej dawki glivecku wérdd pacjentéw, u
ktorych stwierdzono zaawansowane sta-
dium GIST. Raport pokazuje, ze odpo-
wiednio dobrana terapia jest kluczowym
czynnikiem pozwalajacym na zwigksze-
nie szans przezycia pacjentow.
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jesli glivec przestanie dziatac?

* Udac¢ si¢ do osrodka specjalizujacego si¢ wleczeniu GIST w celu ponownego zdiagnozowania choroby.

* Nie przestawac zazywacé glivecku zbyt wezesnie.

* Znalez¢ oérodek przeprowadzajacy badania kliniczne nowego leku.

Wezesny etap leczenia czasami powoduje przejsciowy
wzrost guza, ale jest to oznaka, ze glivec dziata. Zdarza
sig, ze glivec nie powstrzymuje rozrostu guza/przerzutéw
GIST, moze jednak w znacznym stopniu spowolni¢ ten
proces. W takim przypadku, gdy brak innych mozliwosci
powstrzymania choroby, korzysci ptynace z kontynuacji
przyjmowania leku (spowolnienie choroby) sa oczywiste.
Przerwanie kuracji imatinibem (glivec) moze spowodo-
waé ,PET flare”. U pacjentéw, ktérzy zaprzestali przyj-
mowania glivec, zaobserwowano wzmozong aktywnos$¢
GIST, ktérg mozna wykry¢ badaniem PET. Zjawisko to
zwane jest ,PET flare” i zostato potwierdzone na podsta-
wie badan PET juz po 11 dniach od zaprzestania kuracji
lekiem glivec. Tak wigc zaleca si¢ kontynuacje kuracji tak
dtugo, jak dlugo pacjent toleruje lek, a szczegdlnie, gdy
wcigz obserwuje si¢ nawet nieznaczng poprawe. Istniejg
przestanki, ze nawet w takim przypadku glivec bedzie

powodowal zmniejszanie si¢ ognisk GIST lub tez ogra-
niczat jego rozwéj, nawet wtedy, gdy nowotwér wykazuje
czg$ciowa opornos¢ na lek. Nalezy by¢ ostroznym takze
podczas leczenia jednego z typow rozsianej choroby GIST
zwanej ,wezly bez guza”. Nawet zwigkszona ilo§é¢ poda-
wanego leku nie powoduje zatrzymania tego typu poste-
p6w choroby, lecz pojawiaja si¢ komérki oporne na glivec.
Jezeli jest mozliwe miejscowe leczenie togo typu zmian
(np. radioablacja lub chirurgiczne usuniecie weztéw), na-
lezy je bardzo powaznie rozwazy¢. Jego celem bedzie usu-
nigcie lub zmniejszenie ilosci komérek opornych. Wazne
jest wowezas, aby kontynuowac leczenie gliveckiem, ktéry
nie pozwala rozwija¢ si¢ komérkom wrazliwym na lek.

Sa juz nowe leki tzw. drugiego rzutu, ktére pozwalaja
na kontynuacj¢ terapii, a na $wiecie trwaja badania kli-
niczne w licznych o$rodkach.

Deklaracja

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

Nazwisko 1 imi¢
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Adres zamieszkania........................

Telefony
Adres e-mail

choruje na Gist

Placowka prowadzaca leczenie.......
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Terapia molekularna
| chirurgia polaczone
W, walce z IST

W wigkszosci przypadkow taczona
terapia, jaka stosuje si¢ w leczeniu nowo-
tworow, przynosi bardzo dobre rezultaty.
W ostatnich siedmiu latach pozwolili$my
sobie na wilaczenie tej filozofii w przy-
padku leczenia GIST. W tym artykule
ponownie zastanowimy si¢ nad obecnym
spojrzeniem na ztozono$¢ terapii zarow-
no dla pierwotnej postaci GIST, jak i
przerzutowe;j.

Ztota zasada w terapii dla pierwotne;j
postaci nowotworu jest leczenie chirur-
giczne. Jednakze pomimo catkowitego
usunigcia widocznych zmian nowotwo-
rowych, u ponad potowy pacjentéw cho-
roba rozwija si¢ ponownie. W naszych
amerykanskim centrach do badan nad
rakiem odkrylismy, ze prawdopodobien-
stwo ponownego wystapienia nowotwo-
ru jest uzaleznione od wielu jego cech i
wilasciwosci .Tak jak w przypadku wielu
nowotworow, wielko$¢ pozwala na prze-
widzenie wyniku leczenia. Pacjenci z no-
wotworem, ktorego wielkos¢ przekracza
10 cm, nie rokuja tak dobrze, jak pacjenci
z nowotworami matych rozmiardw. Istot-
ne jest takze umiejscowienie nowotworu.
Chorzy, u ktorych GIST umiejscawia si¢
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w zoladku, maja si¢ zazwyczaj duzo lepiej
niz ci, u ktérych poczatki raka rozwing-
ly si¢ w jelicie cienkim. Przewazajacym
czynnikiem moéwiacym o prawdopo-
dobienstwie ponownego pojawienia si¢
nowotworu jest jednak wskaznik mito-
tyczny okreslajacy liczbge komodrek no-
wotworowych, ktore ulegaja podziatowi
na obszarze 50 pdél mikroskopowych.

Pacjenci, u ktérych
wskaznik mitotycz-
ny jest mniejszy niz
5, posiadaja okoto
20% szans na to, ze
po 5 latach od za-
biegu operacyjnego
powtérnie  zacho-
ruja. W przypadku
chorych z wyzszym
wskaznikiem mito-
tycznym, zachoro-
walno$¢ w okresie
5 lat po zabiegu
wynosi 80%. Zwia-
zek, jaki wystepuje
miedzy mutacja a
powtérnym  poja-
wieniem si¢ pier-
wotnej formy GIST,
wymaga glebszych
badan i rozwazan.
Nalezy podkreslic,

iz wszystkie wskazniki nawrotu zostaty
stwierdzone u pacjentdw, ktérzy zostali
poddani operacji i nigdy nie byli lecze-
ni imatinibem oraz innymi inhibitorami
kinazy tyrozynowej. Czynniki ryzyka,
jakie towarzysza nawrotowi choroby,
moga rézni¢ si¢ wsrod pacjentow, ktorzy
rozpoczeli leczenie natychmiast po za-
biegu usunigcia nowotworu.

W celu okre$lenia, czy zazywanie
imatinibu po usunigciu pierwotnej formy
GIST moze zwigkszy¢ szanse na powtor-
ne wystapienie nowotworu, przeprowa-
dziliSmy w III fazie badan klinicznych
znanych jako ACOSOG Z9001. Bada-
niom tym, polegajacym na losowym po-
daniu badz dawki imatinibu w wysoko-
$ci 400 mg/dzien, badz podaniu placebo,
poddano pacjentdéw, u ktérych catkowi-
cie usunigto nowotwor. Testy probne pro-
wadzone byty przez jeden rok na grupie
650 osob i zakonczono je w kwietniu
2007 r. Otrzymane wyniki potwierdzity
réznice w wystgpowaniu nawrotow no-
wotworu w dwoch badanych grupach.
Podczas o$wiadczenia prasowego w
kwietniu 2007 roku Narodowy Instytut
do Walki z Rakiem przedstawil wyniki
badan. Wynikato z nich, ze szansa na to,
iz w ciagu roku nastapit rozwoéj komérek
nowotworowych, wynosila odpowiednio
3% w grupie pacjentow przyjmujacych
imatinib i 17% w grupie, ktorej podawa-
no placebo. Ostateczne analizy danych
nie sg jeszcze znane, zatem nie mozna
méwic o jakichkolwiek zaleceniach od-
nos$nie leczenia. Oprocz I11 fazy badan sa
prowadzone takze i inne, ktére maja na
celu okresli¢ korzysci leczenia wspoma-
gajacego imatinibem. Jednym z takich
badan zajmuje si¢ Scandinavian Sarcoma
Group, badajaca jednoroczne i trzyletnie
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okresy podawania imatinibu. Nastepna
grupa badawczg jest EORTC (Europe;j-
ska Organizacja ds. Badan i Leczenia
Raka), ktora prowadzi badania nad re-
zultatami wylaczenia leczenia imatini-
bem w opozycji do leczenia dawka leku
przez dwa lata. Celem obydwu badan jest
stwierdzenie, czy ogélny czas przezycia
jest r6zny. Niemniej jednak ostateczne
wyniki tych badan poznamy dopiero w
ciagu nastgpnych kilku lat.

Standardowa terapia w leczeniu prze-
rzutéw GIST nazywana jest terapia TKI
(leczenie inhibitorami kinazy tyrozyno-
wej). Zanim nastata era leczenia TKI,
stosowano niekiedy zabiegi chirurgiczne
wsrdd pacjentow z przerzutowym GIST,
poniewaz tradycyjna chemioterapia cy-
totoksyczna byla nieefektywna. W duze;j
mierze wsroéd chorych z przerzutowym
GIST operacja dawata efekt w posta-
ci mediany przezycia w okresie dwoch
lat. Obecnie wiemy, ze TKI pozwala na
osiggnigcie mediany przezycia w okresie
obejmujacym 5 lat. Gléwnym proble-
mem zwigzanym z TKI jest pojawienie
sig¢ odpornosci na lek, ktore zdarza sig u
pacjentow w ciggu dwoch lat od zacho-
rowania. W rezultacie pojawia si¢ po-
trzeba nowego podejscia do tej kwestii w
stosunku do pacjentéw z przerzutowym
GIST. Jedng z mozliwosci jest stworze-
nie kombinacji dwdch lekow, ktora moze
by¢ bardziej efektywna w walce z rakiem
niz dziatanie kazdego leku osobno. Ten
przypadek dotyczy takze innych nowo-
tworéw. Tym niemniej kolejna opcja jest
rozwazenie zastosowania terapii TKI w
potaczeniu z operacja.

Stosowanie chirurgii wérod pacjen-
tow cierpiacych na przerzutowy GIST,

ktorzy poddani zo-
stali terapii TKI,
jest nadal w sferze
badan 1 ekspery-
mentéw. Glownym
jej zamystem jest
usunigcie  wszyst-
kich  widocznych
zmian chorobo-
wych. Moze to po-
wodowaé w efekcie
opo6znienie lubmoze
nawet zapobiec roz-
wojowi odpornosci
na lek. Hipoteza jest
zalozenie, ze indy-
widualne  szanse
uodpornienia si¢ na
leki sa proporcjo-
nalne w stosunku
do liczby nowotwo-
roOw  pozostawio-
nych po terapii TKI. MSKCC oraz wiele
innych o$rodkow badawczych na catym
$wiecie stosowato chirurgig jako element
dodatkowy terapii TKI wsrod wybra-
nych pacjentow z przerzutowym GIST.
Obecnie wiemy, ze chirurgia nie jest
rozwigzaniem dla pacjentow z nowotwo-
rem mnogim, ze wzgledu na pojawianie
si¢ odpornosci na imatinib. Jezeli jeden
nowotwor jest odporny, wowczas zabieg
operacyjny moze przy-
nie$¢ pozytywne rezul-
taty. Pacjenci z nieposte-
pujacym przerzutowym |
GIST moga miec¢ sig cat-
kiem dobrze po zabiegu
catkowitego  wycigcia
nowotworu. Jednak taki
zabieg mozna wykony-
wac tylko u niektorych
pacjentow. Jest rowniez
wazne, aby by¢ Swia-
domym ryzyka kompli-
kacji, a nawet $mierci
posréd tych wszystkich

Z przykrosciq informujemy, Ze ulegli w walce z chorobgq
nastegpujacy cztonkowie naszego Stowarzyszenia

WITOLD BUTKIEWICZ
RYSZARD ,INDYGA
WACLAW SWIETEK

Zegnamy z Zalem

pacjentow, ktorzy przezyli lata na tera-
pii TKI. Istnieje potrzeba znalezienia
lepszych narzedzi w celu przewidywa-
nia odpornosci na leki, co pozwoliloby
na selekcje pacjentéw wymagajacych
operacji. Jedyna metoda pozwalajaca na
stwierdzenie, ze operacja powinna byc¢
stosowana w przerzutowym GIST, jest
dalsze prowadzenie badan naukowych,
w ktorych chorzy sa dobierani losowo do
kontynuowania samej terapii TKI lub do
terapii potaczonej z operacja.

W ostatnim dziesigcioleciu pozna-
lismy wiele faktéw na temat GIST.
Podczas gdy najlepsza metoda leczenia
pierwotnego GIST jest operacja, a tera-
pia TKI sprawdza si¢ jako optymalne
rozwigzanie w przypadku przerzutowe-
go GIST, najwlasciwsza metoda lecze-
nia tego schorzenia nie zostata jeszcze
zdefiniowana. Dotychczas odkrylismy
leczenie wspomagajace imatinibem,
ktore jest korzystne w poczatkowym sta-
dium choroby. Obecnie istotne pozostaje
okreslenie, ktorzy pacjenci powinni by¢
leczeni i jak dtugo. Istnieje z pewnoS$cig
teoretyczna warto$¢ operacji chirurgicz-
nych obok terapii TKI dla przerzutowych
form GIST, ale ten obszar zagadnien wy-
maga dalszych badan.
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Jestem mama trojga dzieci z ktérych
dwojka mieszka w Japonii, a najmtodszy
jest ze mna w Polsce. Mieszkam w Tokio
iw Warszawie. Jestem Polka i mam oby-
watelstwo polskie.

O tym, ze jestem chora na GIST do-
wiedziatam si¢ w do$¢ dramatycznych
okoliczno$ciach. Przez wiele lat leczy-
fam si¢ na chorobe¢ wrzodowa zZotadka
i dwunastnicy. Dopiero pdzniejsze bada-
nia wykazaty , ze przyczyna mojej cho-
roby jest zakazenia helikpbacter pylori.
Po leczeniu, lekami grupy inhibitoréw
pompy protonowej, wszelkie dolegli-
wosci ustapily az do pamigtnego dnia
31 marca 2006 roku.

Epikryza: Pacjentka z przebyta cho-
roba wrzodowa w wywiadzie, przyjeta
do szpitala klinicznego MSWiA w War-
szawie w stanie krytycznym we wstrza-
sie krwotocznym w dniu przyjecia utrata
przytomnosci.

Rozpoznanie: Guz zotadka — GIST?
Powiktany krwotokiem.

Dalsze badania specjalistyczne i to-
mografia komputerowa potwierdzilty
diagnozg. Po dwoch tygodniach zosta-
fam wypisana ze szpitala w stanie ogol-
nym dobrym.

Leczenie Gliveckiem

Ze wzgledu na nieoperacyjny guz zo-
fadka i pojedynczy przerzut do watroby
zalecono mi kuracj¢ lekiem GLIVECK
w dawce 400 mg/dobg. Po okresie dwu-
miesigcznym okresie zaobserwowano
znaczng remisj¢ choroby. Po trzech mie-
sigcach leczenia wystapito u mnie silne

uczulenia na imatinib (glivec). Musiatam
przerwaé leczenie i poddaé si¢ kuracji
odczulajacej. Ponowne zazywanie leku
nic powodowato juz zadnych dzialan
ubocznych. Dalsze leczenie kontynu-
owalam w Japonii i chcac dowiedzie¢
czegokolwiek wigcej na temat swojej
choroby znalaztam w Internecie stro-
n¢ Stowarzyszenia Pomocy Chorym na
GIST w Warszawie. Nawiazatam kon-
takt ze Stowarzyszeniem w 2006 roku
i zostalam jego cztonkiem. Dzigki biu-
letynom Stowarzyszenia i czlonkom
Zarzadu otrzymatam duzo istotnych in-
formacji i odpowiedzi na nurtujace mnie
pytania. Podj¢tam decyzj¢ o dalszym
leczeniu w Polsce, gdyz nowotwor ten
w Japonii wystepuje rzadko i nie maja
oni zadnych statystyk zwiazanych z ta
choroba. Dzigki pomocy Stowarzyszenia
zostatam pacjentka Kliniki Nowotworow
Tkanek Migkkich i Koéci COI w Warsza-
wie. Trafitam pod opickg Pana Doktora
Piotra Rutkowskiego. Po wykonaniu od-
powiednich badan, ktore wykazaty duza
remisj¢ choroby (guz zmniejszyl sig
o 70%, poprzednio guz mial 10.5 cm).
Zostatam zakwalifikowana do zabiegu
operacyjnego 17 stycznia 2008 roku.
Operacja udata sig, okres rekonwalescen-
cji byt krotki. Zostatam zakwalifikowana
do dalszego leczenia gliveckiem. W nie-
dalekiej przysztosci bede musiat poddaé
si¢ drugiej operacji powodu pojedyncze-
go przerzutu do watroby.

Kazda choroba przeraza a szczegdlnie
kiedy jest to nowotwor. Czy jest to wyrok

FIISTORIE PACJENTOW

Krystyna Takahashi

$mierci? W obliczu nieuleczalnej choro-
by wigkszo$¢ z nas ujawnia najsilniejsze
cechy swojej osobowos$ci: nieztomnosc
ducha i sit¢ do walki z ta okrutna choro-
ba i przeswiadczenie o wyleczeniu.

NIGDY
NIE MOZNA ZWATPIC!

Chce serdecznie podzigkowaé Panu
Docentowi Wlodzimierzowi Ruce, Panu
Doktorowi  Piotrowi Rutkowskiemu
i wspanialym Paniom pielggniarkom za
ich nieoceniony trud, wyrozumiato$é
i zawsze pogodny usmiech.

STOWARZYSZENIE POMOCY CHORYM NA GIST
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