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Tajékoztatas a Glivec ellatasrol

Az OEP marcius végén levélben tajékoztatta egyesuletiinket a Glivec tovabbi TB tamogatasardl.
Eszerint az OEP és a gydgyszergyart6 megallapodasanak koszénhetéen a Glivec
tarsadalombiztositasi tdmogatasa a kulén keretbdl idén szeptemberig biztositva van. Egyesuletiink
levélben kdszénte meg a tajékoztatast és az OEP korabbi pozitiv dontésének Gjboli megerdsitését.
Mindannyiunk szamara megnyugtat6 az elkdtelezettség, és felelésségtudatos mérlegelés, amelyet
Ggylnkben az OEP, valamint az orvos szakma és a gydgyszergyart6 eddig tanusitottak.
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Jobb életkilatasok CML ! betegeknek Imatinibbel

Egy amerikai onkolégusokbdl allé orvoscsoport a rakkutatas szempontjabdl kiemelt jelentéségi
vizsgalati eredményt publikalt nemrégiben az Amerikai Onkologiai Tarsasag (American Cancer
Society) ,Cancer? cimii, neves szaklapjanak hasabjain. A texasi egyetem leukémiaval, illetve
bioimmunterapiaval foglalkoz6 szakemberei az imatinib kezelés eredményeit archiv adatokkal
Osszevetve arra az eredményre jutottak, hogy az imatinib kezelés jelentés mértékben javitja a
frissen diagnosztizalt, krénikus myeloid leukémiaban (CML) szenvedé betegek tulélési esélyeit. A
publikacié jelentdségét az adja, hogy eddig ez az els6 vizsgalat, amely adatokkal igazolja az
imantinib félényét a korabban els6ként valasztandd interferon-alpha (IFN-a) kezeléssel szemben
korai kronikus fazisu CML-ben.

A szerz6k a frissen diagnosztizalt Philadelphia kromoszéma pozitiv (Ph+) CML krénikus fazisaban
lévé betegeknél elért eredményeket az Interferon alpha (IFN-a) kezelésben részesul6knél elért
eredményekkel hasonlitotték 6ssze. Osszesen 187 imantinibbel kezelt, kronikus CML-es beteg
adatait vetették egybe 650 hasonlo, 1982 és 1997 koz6tt IFN-a kezelésben részesiilt beteg archiv



adataival. Az igy kapott eredmények azt igazoljak, hogy az imantinibbel kezeltek kézoétt kedvezébb,
80%-0s volt a teljes cytogenetikai valasz (a gydgyszer a csontveld regeneralodasat eredményezi)
aranya az IFN-a 32%-aval szemben, illetve kedvezébb volt a talélési arany is (30 hénapos becsiilt
tulélési arany 98% a 88%-kal szemben).

Egy korébbi vizsgélat (IRIS) mar kimutatta az imatinib félényét az interferonnal szemben, am az
eredmények megitélését neheziti, hogy az INF-a + ara-C kezelést kapo betegek 89%-a atlagosan
8 honap elteltével attért az imantinibre, vagyis az INF-a + ara-C csoport nagy része a késdbbi
imantinib kezelés elényeit is élvezte. Ez elkerllhetetlen volt, hiszen etikailag nem lett volna
megengedhetd, hogy a betegek ne részesiiljenek a jobb eredményeket kinald kezelés elényeibdl.
Ugyanakkor ez azt is jelenti, hogy etikai megfontolasbol feltehetéen soha nem fog sor kertilni egy
imantinib / nem imantinib ésszehasonlité vizsgalatra, pedig a legmegbizhatobb eredmények az
ilyen randomizalt vizsgalatoktdl varhatok.

Az imantinib kezelésben részesllé6 CML-es betegek és korabban IFN-a kezelést kapd betegek
archiv adatainak 6sszehasonlitasa volt tehat az egyetlen lehetéség, hogy csak imatinibbel és csak
interferonnal kezelt betegek adatait hasonlitsak 6ssze. Friss elemzések arra mutattak ra, hogy az
un. obszervacids vizsgalatok is eredményezhetnek a randomizalt vizsgalatokkal egyenértéki
adatokat, ha az ,archiv” vizsgalati csoportok adatai kelléen részletesek, és az 6sszehasonlitd
elemzés soran figyelembe veszik a csoportok kozétti kiildnbségeket. Ez azt jelenti, hogy a most
publikélt vizsgalat is egy randomizdlt vizsgalathoz hasonléan hitelt érdemléen bizonyithatja a
tulélésben észlelhetd esetleges kiildnbséget. A 837 beteg adatainak tébbvaltozds elemzése pedig
egyértelmiien azt mutatja, hogy az imantinib kezelés, mas tényez6kidl flggetlendl jelentdés
mértékben javitja a betegek tulélési esélyeit.

Magyarorszagon jelenleg 300-500 kézé tehetd a kronikus myeloid leukémiaban (CML) szenvedd
betegek szama. Ok tavaly szeptember 6ta mar a betegség felismerésétsl kezdve kaphatjak a
tarsadalombiztositas altal 100%-0s tamogatottsagot élvez6 kezelést.

T krénikus myeloid leukémia
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Dr. Tari Annamaria: ,,Segito
kapcsolatok”

A hosszan tarto, siilyos betegségek
pszichés kezelése

(A betegegyesllet 2004 februar 19-i talalkozéjan
elhangzott eléadas alapjan)

Az  onkopszicholégia, mint olyan, eléggé
gyermekcip8ben jar Magyarorszagon, noha létezik
a Magyar Nemzeti Rakkontroll Program, létezik az




Onkoldgiai Intézetnek egyfajta kezdeményezése,
hogy pszicholégusokat képezzenek erre a
terlletre. Ugyanakkor tulzas nélkdl allithatom,
hogy nyugaton azok a jé kérhazak, ahol a paciens
ugy kerll be az onkolégiai osztalyra, hogy mar a
diagnéziskor kap pszicholoégusi segitséget, és
késébb is egy olyan team veszi kérll, amelynek a
pszicholégus is része. Ez azért is nagyon fontos,
mert a daganatos betegségek kialakulasaban
mindig talalni valamilyen pszichés faktort.
Természetesen nincs kdzvetlen kapcsolat a pszichés allapot és a daganat kdzoétt, azonban vannak
pszicholégiai kutatasok arra vonatkozéan, hogy milyen karakterjegyek jellemzéek a daganatos
betegekre, milyen tipusu elfojtasok, konfliktus és problémakezelési mdédszerek jellemzik 6ket. Van,
aki magaban daralja a problémait. Nem szdl, a kérnyezete nem is tudja, hogy nyomasztja valami,
mert aldozatkészen viszi tovabb az életét. Amig meg nem jelenik egy tlnet, amit egy diagnézis
kdvet, ami sokszor mar egy onkoldgiai betegség diagndzisa.

Ez egy szabalyos pszichés trauma. Ett6l a ponttol kezdve megvaltozik az élet. Minden fellilirodik,
az élet mas értékek koré dsszpontosul. Ez a mas tipusu élet Uj kapcsolatok kialakulasat is jelenti.
EgyUtt kell élni a diagnézissal, ami azért nehéz, mert nem tudjuk, mi var rank, és azt hogyan lehet
végigcsinalni.

A betegekre jellemz6, hogy igyekeznek ,j6 betegek” lenni. A j6 beteg készséges, odafigyel az
orvosara, betartja az utasitasokat, nem kérdez tul sokat, és ezzel megkdnnyiti a kezelészemélyzet
helyzetét. Az egylttmlikddés persze nagyon fontos, ugyanakkor egy rendkivil nehéz és
valédi motivaciojat: a kérdezést, a félelmek, a szorongasok és a fajdalmak kimondasat. Pedig ezek
vannak. A szorongasok hihetetlen tempdban és mennyiségben termel6dnek. llyenkor ha
szimpatikusak a névérek, velik megindulhat egy informacié csere, illetve ugyanez létrejon a
betegtarsakkal is. Ez hol jé, hol rossz: hol megnyugtatd, hol elrémité. Természetes, hogy elkezdik
egymast tamogatni ez emberek, de ha megvizsgaljuk ezt a pszichés allapotot, azt latjuk, hogy az
egyik beteg ugy fordul a masikhoz, mintha az egy bennfentes szakérté lenne, minthaé tudna.
Pedig a masik is ugyanugy tele van féleimekkel és szorongasokkal.

Egy maésik fontos faktor ilyenkor a csalad és a hozzatartozok. Az onkolégiai diagndzis hallatéan a
csalad altalaban megrémil. llyenkor legtébbszér a beteg kezdi vigasztalni a csaladot: nem lesz
semmi baj. Ha pszichésen végiggondoljuk, ez egy elképeszté helyzet, hiszen ott van a beteg a ki
nem mondhat6 félelmeivel, szorongasaival, és ebben a helyzetben még 6 nyujt pszichésen és
érzelmileg tamogatast a csaladtagoknak. A csaladtagok legtébbszér megkdénnyebbllnek. Persze
mindent megtesznek, amit lehet, szivéjesek és szeretetteljesek, szinte mar tulsagosan is
gondoskodok, ezzel azonban a valésagban elsulytalanitjak azt az allapotot, amiben a beteg van.

Vannak olyan esetek is, amikor a csalad elutasité és hideg, mert az ijedtség rajuk tavolitéan hat.
Ez is teljesen tudattalan folyamat. A félelmek - és ez a munkahelyi, a barati kérnyezetben is
megfigyelheté - nagyon tudjék tavolitani az embereket, mert akinek nincs, nem volt daganata,
fraszt kap attdl, hogy olyannal kell beszélnie, akinek van, vagy volt. De nem a rak ténye miatt,
hanem a sajat félelmei miatt. Ezért a beteg, vagy néhai beteg nem tud arra szamitani, hogy
segitséget kap.

Az onkoldgiai osztalyon toltétt hetek, honapok alatt a betegnek szembesiilnie kell a kezelések
fajdalmassagaval, a mellékhatasokkal, a metasztazis lehetéségével, mindenféle valoszinlségi
adatokkal és az azokra alapozott tulélési esélyekkel, ezért mindenki igyekszik a lehetd legjobban
végigcsinalni ezt az id6szakot és a lehet6 legtdbbet megtudni a betegség lefolyasardl.
Pszicholdgiailag ebben az idészakban nagyon bevondédik a beteg.

Amikor mar hazamehet, ambulansan kapja a kezeléseket és elkezdi élni a sajat életét, egy masik
szakasz kezdddik. Ez azonban nem biztos, hogy kénnyebb. A betegnek otthon nincs egészségugyi
biztonsagérzete, ezért inkabb az osztalyon maradna. Ez az érzés olyan ers tud lenni, hogy a
beteg tudattalanul tiineteket produkal, ami napokkal késleltetheti a hazamenetelt.



Ha valaki mar hazament, megkezdi azt az id6szakot, amit a gyogyulas fazisanak mondhatunk. Ha
hasznal a terapia, a sugarkezelés, a kemoterapia, a gydégyszeres terapia, elkezd reménykedni
abban, hogy ha jol harcol, meg fog gyégyulni. Ez egy nagyon tudatos mondat, amit maganak
megfogalmazhat, ezzel szemben viszont tudattalan félelmek ezrei allnak: mi van, ha mégse? Mert
lehet varni a gyégyulast, csak éppen megjelenik a Damoklész kardja effektus, vagyis az ember feje
folott mindig ott lebeg a lehetéség a visszaesésre, a metasztazisra. Ha valaki errél nem tud, nem
mer beszélni a csaladjaban, akkor sokkal rosszabb. Mert ez egy megugorhatatlan és
kikerllhetetlen allapot.

A gyogyulasig hosszu id6 telik el, hiszen az onkologus évek mulva mondhatja azt, hogy ,rendben
van”. Az addig tart6 bizonytalansagban a pszichés nyugvépontot nem lehet kédnnyen elérni, csak
ugy, ha valaki nagyon erésen, tudatosan gondol arra, tulajdonképpen meggy6zi sajat magat, hogy
minden rendben lesz. Ezalatt az id® alatt kdnnyen elbizonytalanithatjak a beteget a betegtarsakkal
kapcsolatos hirek (jobban van, rosszabbul van). Emiatt Gjabb szorongasok Iéphetnek f6l. Az ilyen
jellegli szorongasokat persze meg kell prébalni kezelni, de nagyon nehéz réluk beszélni.

Azért j0, ha létezik egy betegegyesilet, vagy valamilyen csoportos forma, mert ha a betegek
egymassal tudnak beszélgetni, az egy valodi beszélgetés. A csalad ugyanis sok esetben éveken
keresztll nem tudja a valdsagot, csak a torténéseket. Tudja, hogy hogyan érezte magat a beteg a
kezelés alatt, fajt, nem fajt, volt-e hanyingere, vagy nem volt, de hogy val6jaban mit élt at,
mennyire szenvedett, milyen tlnetei vannak, azt a beteg nem szokta nekik elmondani, legfeljebb
egy betegtarsnak. Ezért fontos, hogy a beteg egy onkolodgiai diagnézis utan -ha addig nem tette-
megtanulja, hogy az érzelmeit nyiltan juttassa kifejezésre. A tudattalan pszichés fesziltségeket,
elfojtasokat le kell tudnia vezetni, mert ezekbdl tiinet képz&dhet, ami lehet egy egyszerl
szorongasos tiinet, de akar egy pszichoszomatikus tiinetté is konvertalédhat. Az is probléma, ha
nem képzédik semmivé, mert akkor ez a lelki tartalom nem fog felszinre jutni.

A betegek nagy része annyira fél a betegségétél, hogy nem is beszél réla. Sokszor alkalmazzak a
szbnyeg aléd sdprés technikajat, mondvan, ha nem beszéliink réla, akkor nincs is. De a betegség
ettél még van, és a legvaratlanabb élethelyzetekben lehet t6le szorongani.

Az emberek a betegség ideje alatt nagyon el tudnak maganyosodni. A csalad szempontjabél az idé
mulasaval lassan a betegséggel kapcsolatos dolgok (leletek, eredmények, kontrollok) belesimulnak
a mindennapi életbe, ha kilénésebb dolog nem térténik. De a felszin alatt minden tovébbra is ott
van, ugyanolyan er6vel, ezért muszdj errél beszélgetni akar baratokkal, hajdani betegtarsakkal
vagy akarkivel, aki elbirja ezt a témat. Ha ez nem mikédik, akkor egy fuzetbe kell leirni azokat a
dolgokat, amiket a betegség pszichésen kitermel az emberbdl. Nem gondolhatjuk persze, hogy egy
daganatos betegség atélése egy kénnyen feloldhaté feszlliséget jelent. Ez egy lassan hullamzé,
folyamatos pszichés tevékenység. Mert a lélek Ugy mikddik, hogy a tudattalan fékek zarva tartjak
a szorongasokkal, félelmekkel teli konténert, de nagyon kicsi elég ahhoz, hogy hirtelen minden
elézubogjon.

Tudjuk, hogy a diagnézis utan mar semmi sem ugyanaz, mint elétte volt. Mindennek megvaltozik a
jelentéstartalma. Mindenhez hozzatevédik, hogy lehet, hogy baj van. A mindennapi fejfajas vagy
natha sem csak 6nmaga, hanem egy esetleg sulyosabb dologra utalé jel. Es jéonnek a kilonb6z6
sulyossagu fantaziak. Ezeket mar csaladi kérben a beteg nem is mondja, mert az 6§ szamukra
irrealitasnak tlinik az, ami a beteg szempontjabol egy teljesen redlisan értékelhet szorongas.

Nem létezik erés vagy gyenge ember, j6 vagy rossz beteg, mert daganatos megbetegedés esetén
a paciens egy tudattalan miikédés folytan személyiségének legjobb kapacitasait hasznalja. Ezt
megklizdési stratégianak hivjuk. Aki végigcsindl egy daganatos betegséget abban lesz egy
meggy6z6dés, hogy: igen, megcsinaltam. Ez egy hihetetlen nagy pozitiv adalék az 6
Onértékeléséhez és 6nbizalmahoz.

Persze mindenkinek a karakterétél figg, hogy hogyan viszonyul ehhez a traumatikus kdzléshez.
Van, aki 6sszeomlik, van aki lassan apatiaba zuhan, depresszids lesz. Nem érti, hogy miért tértént
vele ez, igazsagtalannak tartja. Teljesen igaza van, ez egy nagyon igazsagtalan allapot, de ez a



kérdés mégsem megvalaszolhat6. Viszont alkalmas arra, hogy telijes apatidba slllyessze a
beteget.

Ezt a betegséget is konfliktus megold6 stratégiakkal lehet végigesinalni. Aki harcos és aktiv, az
kiizdeni fog, nem szall le az orvosrol, kérdez, ami néha ez az orvosnak kellemetlen, de a beteg
szamara nagyon pozitiv. Van, aki minden szorongasat a kérnyezetre vetiti ki, sajnalja az orvost a
névért, a rokonait, mindenkit, csak sajat magat nem. Ez ugyanis olyan mennyiségii rettegés és
fajdalom felszabadulasaval jarna, amit 6hatatlanul tol el magatol. A szorongas ilyen tipusu
feldolgozasanak azonban az az ara, hogy a beteg bezarkozik. Ezért inkabb ki kell mondani a valodi
érzéseket. Nem baj, ha nem lesz j6 beteg: az 6 lelke és érzései sokkal fontosabbak.

A csaladtagoknak is meg kell szokniuk, hogy egy beteg masképp kezd el viselkedni. Mindenki azt
varna el, hogy olyan legyen, mint régen. Ne legyen olyan, mint régen: véaltozzon meg. Csinaljon
olyan életet maganak, amiben j6l érzi magat. Szedje vissza a jogait az élethez. A csaladtagok
szamara olyan ez, mint amikor egy szindarabban egy szereplé hirtelen a megszokott szerepe
helyett egy telijesen ismeretlen széveget kezdene mondani. De egy jol mikédé csaladban ezt
Ossze lehet rakni, és ennyit bdven megér, hogy ne szenvedjink.

Vélemények az eléadasrol:

,Daganatos beteg vagyok, de soha ilyen pontosan nem fogalmazta meg senki az én
gondolataimat. K6széném?

~Mélyen elgondolkodtatott, milyen iszonyu lelki tehernek vannak kitéve a daganatos betegek -
és mi valoban sokszor csak a beteglapra koncentralunk’

LAz elbadast hallgatva végig azt éreztem, hogy ezeket mind atéltem, amirl szd volt, és
nagyon tetszett az el6adas”

.Szamomra hasznos volt a pszicholdgusné elbadasa. Még jobban megerésitett abban, hogy
valoban a betegnek meg kell ismernie magat, a betegségét, hogy le tudja kezelni a konfliktus
helyzeteket.

.Megtiszteltetés volt szamomra, hogy itt lehettem, és csodalatos elb6adast hallottam.
Gratulalok az el6ado tartalmas el6adasahoz’

.Fentieket atéltem, pszichiateremnek kdszdnhetem talpra allasomat, kedélyallapotom
javulasat. Téma érthet6, vilagos volt!

»A négy szakteriilet csak
egymassal egyiittmiikodve tud



sikert elérni”

Madrcius 5-én tartotta 1.
Szimpoziumdt a Magyar GIST
Munkacsoport

A tapasztalatokrél és a feladatokrél kérdeztik
Prof. Dr. Bodoky Gyoérgy onkologust, a Szent
Laszlo kérhaz osztalyvezeté fGorvosat, a Magyar

Klinikai  Onkologiai Tarsasdg és a GIST
Munkacsoport elndkét.

Professzor Ur mit emelne ki a szimpézium témaéi,
eredményei  kézil, ami a betegeket a
legkézvetlenebblil érintheti?

A szimpéziumon a munkacsoportban egylttmikdédé négy szakterllet, a patolégia, a
gasztroenterologia, a sebészet és az onkologia helyzetét tekintettlik at. A betegek sorsat déntéen
meghatérozza, hogy milyen az atjarhatésag a négy tertlet kdzott, hiszen ezek csak egymassal
egylttmiikédve tudnak sikert elérni. Ennek alapjan jeléltiik ki az egyes terlletekhez kapcsol6dd
feladatokat. Ezeket venném sorra.

A patologia terlletén a betegek szamara a legjelentésebb hir talan az, hogy a patologiai
vizsgalatok végz6é intézmények korét jelentds meértékben szeretnénk béviteni. Jelenleg
Magyarorszagon csak két olyan patoldgiai intézmény van, amelynek a vizsgéalati eredményeit a
kildon keretes centrumok elfogadjak. Ezzel szemben mi azt szeretnénk, ha ebbe a korbe, illetve
ebbe a munkaba legalabb az orszagos egyetemi centrumok is bekapcsolédnanak. Az orszagban
igy a jelenlegi 2-vel szemben mar 7 helyen térténhetnének a vizsgalatok.

Ennek mi a betegek szamara leginkabb érzékelheté elénye?

Hogy egy nagyon gyakorlati dolgot mondjak, a tébb hetes, akar két honapos atfutasi idé helyett a
vizsgalati eredményeket mar akar 8 napon belll megtudhatja a beteg. De ennél még fontosabb,
hogy a valtozastdl azt reméljik, hogy olyan betegek is a latéterlinkbe keriilnek, akik eddig mas
diagnozisok alatt ,rejtéztek”.

Ehhez arra is szikség van, hogy patologus szakmai rendezvényeken minél tébb szé essen a
betegségrdl, a diagnozis felallitasardl, hogy a jelenleginél tdbb olyan szakérté legyen, aki egy GIST
diagnézist teljes biztonsaggal fel tud allitani. A gyakorlat megszerzésének persze el6feltétele, hogy
a patologus megfelelé esetszammal talalkozzon. A bdvités ugyanakkor a rendelkezésre allo
anyagok visszamendleges vizsgdlatat is lehetévé teszi, igy korabbi helytelen diagnézisok
korrigalasara is lenne méd. Az is el6fordulhat, hogy akit annak idején, betegségének egy korai
stadiumaban nem kellett gydgyszeresen kezelni, az mostanra igényelné a gyogyszeres terépiat.
Ehhez azonban tudnunk kell réla.

Hany embert érinthet ez?

A statisztikai adatokra alapozva ugy szamoljuk, hogy visszamenélegesen évente kb. 70 beteg voli,
aki a diagnozis feldllitasakor nem volt elérehaladott tumorl, ezért akkor nem igényelt gyégyszeres
kezelést. Réluk van sz6. Ok azok, akik az eltelt id6 alatt attétessé valhattak, de ha sikerl
megtalalni 6ket, eredményes kezelést valosithatunk meg.



Ehhez a programhoz minden feltétel adott?

Sajnos a human er6forras ma még kevésbé all rendelkezésre. Orszagosan Oriletes patolégus
hiany van, de bizunk abban, hogy ha a szandék megvan, mindenhol mikédni tud ez a kibdvitett
vizsgalati rendszer.

A kévetkezb szakterlilet a gasztroenteroldgia. Ezen a téren milyen feladatokat fogalmaztak meg?

Nagyon fontos, hogy ennek a jellegtelen betegségnek a gyanu kelt6 tényezéit leirjuk,
Osszefoglaljuk. Az eredményeket, egy 6sszegzd allasfoglalast, pedig az endoszkopos szekcid
szamara hozzaférhetévé tegylk. Le kell irni azokat a tlineteket, amelyek a jelenleg foly6 vizsgalat
soran felismerhet6k, amelyek alapjan a gyand megfogalmazhaté. It is van lehetéség
visszamendleges szlrésre, a kordbbi vizsgalati adatok visszakeresésével.

Az endoszkopos vizsgalat mennyire biztos mddja a GIST betegek kiszlirésének? Része példaul
egy rutin gasztro-enteroldgiai kivizsgalasnak?

Egy daganatos beteg kivizsgalasaban nélkilézhetetlen az endoszképos vizsgélat, hiszen ez a
szbvetes mintavétel egyetlen modja. Emellett része a rutin kivizsgalasnak, igy nagyon jo
hatasfokkal kiszlirhet6k a GIST-es betegek.

A sebészet teriiletén milyen valtozasokat latnak sziikségesnek?

A sebészeknek nagyon nagy iranyitd szereplk van. Nagymértékben rajtuk mulik, hogy egy
daganattal mitétt beteg a sikeres mitét utan onkolégushoz keril-e. Marpedig a gyogyszeres
terapia szempontjabol ez elengedhetetlen.

A sebész a miitét utan kildje onkoldgushoz a beteget?

Idealis esetben a sebészek a mitétek utan konziliumot hivnak 6ssze, ahol a beteg tovabbi
kezelését az onkolégussal egyeztetik. Ez a konzilium ma még nem minden esetben térténik meg,
pedig a hatékony utokezeléssel, gyogyszeres terapiakkal az Ujabb attétek kialakulasa
megakadalyozhatd, vagy késleltetheté lenne. Ezért szeretnénk elérni, hogy a jovében a
konziliumra minden esetben sor kerlljon. Ennek persze vannak fizikai akadalyai is, hiszen
orszagosan jelentds onkologus hiannyal kizdink. Elsé Iépésként tehat az a célunk, hogy legalabb
a fokozottan kockazatos, gyanus esetekben a konzilium megtérténjen.

Mit tudnak tenni ennek érdekében?

A GIST gyogyszeres kezelése ma még viszonylag Uj dolog, korabban csak sebészi beavatkozas
térténhetett. A Sebész Tarsasag juniusi kongresszusan ezért irasos formaban, és el6adasokban
egyarant fel kell hivni a sebészek figyelmét arra, milyen nagy dolog ennek a betegségnek a
gyogyithatésaga, milyen nagy szerepe van a gyogyszeres kezelésnek az attétek kialakulasnak
megelézésében, a beteg életkilatasainak javitasaban.



Ezzel el is érkeztlink az onkologusokhoz. Itt milyen feladatok varnak megoldasra?

A felallitott diagnézisok kezelése ma még nem elég jo, valamint nem szerencsés az sem, hogy
csak két intézményben van lehetéség a gydgyszerek kiszolgalasara. Ennek a betegek érdekében
feltétlendl valtoznia kell.

A szakmai szereplék mellett van egy civil szerepije is a torténetnek, maga a beteg. Professzor Ur
szerint mit tehet a betegegyesilet az ellatas javitasa érdekében?

A betegegyesiiletnek nagyon sok szerepe van a megfelel6 ellatas kiharcolasaban. Be kell latni, ez
egy nagyon koltséges kezelés, ezért a fenntarthatésaga érdekében folyamatosan dolgozni kell.
Meg kell nyerni és ébren kell tartani a tarsadalom szimpatiajat és tamogatasat. Mindezekre azért
van szikség, hogy szakmain kivil esé szempontok szerint ne lehessen korlatozni a kezelésekhez
valé hozzaférést. Az egyesiiletnek és a betegnek harcolnia kell sajat magaért, a betegsége miatt
nem valhat kiszolgaltatott allampolgarra.

Fontos, és onkolégiai betegség esetében kiiléndsen igaz ez, hogy a beteg jél érezze magat az
orvosanal, meglegyen a biztonsag érzete. Ha pedig ez hianyzik, merjen masik orvoshoz fordulni.
Ha van egy j6 orvosa, és rendelkezésre all a megfelelé gyogyszere is, ennél tdbbet nem nagyon
lehet tenni egy betegért.

Az egyesllet tagjainak feladata azonban nemcsak a sajat érdekeik képviselete, hanem az is, hogy
segitsenek az utanuk jov6knek, hogy 6k még kénnyebb helyzetben legyenek, az 6 kezelésiik még
magatél értetéddbb legyen, és még jobb feltételek mellett valosulhasson meg. Tudhatd, hogy
ebben az egyébként viszonylag ritka betegségben a koézeljovében 1000-1500 ember fog
megbetegedni. Az egyeslletnek 6 Gtjukat is egyengetnie kell.

Professzor Ur hogyan I4tja az egyestilet és a Munkacsoport kapcsolatat?

Fontosnak tartom az informacié cserét, hogy a Munkacsoport és az egyesllet tudjanak egymas
tevékenységérdl. Erre szolgal, hogy a holnapjaink egymasra mutatnak, illetve az egyesilet
hirlevelében is lehet olvasni rélunk. A betegek szamara annak is van jelentésége, hogy éppen az
Uj gyogyszeres terapias lehetéségnek kdszénhetéen a GIST jelenleg egy aktualis, fontos szakmai
kérdés.

Ugy tudom, a Magyar Klinikai Onkoldgiai Tarsasdg novemberi kongresszusa lesz az els6 szakmai
kongresszus, amely a betegek szamara is szervez programot. On, ugyis, mint a MKOT elndke,
miért tartja ezt fontosnak?

Ugy gondolom, hogy alapvetden az egész a betegekrdl szél. Az orvos kongresszusok, amelyek a
betegek fizikai jelenlétét nem mérlegelik, nyilvanvaléan hibasan jarnak el. Egy orvos kongresszus,
kiléndsen egy onkolégus kongresszus, ahol nagyon komoly tarsadalmi érintettséget jelenté
betegséggel foglalkoz6é szakemberek vannak, mindenképpen ott a helye a betegnek is. A kérdés
inkabb az, hogy eddig miért nem voltak ott.

Mindenesetre nagyon 6rllink, hogy most mar ott lehetnek, és reméljik, hogy ott is lesznek. Ezzel
egy nagyon komoly tarsadalmi feladatot kivanunk megoldani a betegség tarsadalmi



elfogadottsagat illetéen.

Professzor Ur, kdszéném a beszélgetést, és az egyestilet nevében sok sikert kivdnok a
szimpoziumon vazolt feladatok megvaldsitasahoz. Az egyesilet forumain 6rémmel szamolunk
majd be az eredményekrél.

Vadnai Agnes

Az Europai Rakbeteg Koalicio

(ECPC) nyilatkozata

EUROPEAN
A rék az egyik legjelent6sebb egészséglgyi probléma
ma Eurépaban. Evente koézel kétmillio6 eurdpai c A N c E n‘
szembesil onkolégiai diagnézissal, és a betegség az PATIENT
O0sszes halalozas tébb mint egynegyedéért felel6s
Eurépéaban. CO‘A L I T I O N

A WHO (World Health Organisation) becslése szerint a

rakos megbetegedések aranya, nagyrészt a folyamatosan Oreged6é tarsadalmaknak, a
dohanyzasnak és az egészségtelen életmddnak kdszdnhetéen 2020-ra elérheti az 50%-ot is. Az
elkdvetkezd években az Eurdpai Unid tdrvényhozésa valamennyi EU tagallamban egyre névekvd
mértékben fogja befolyasolni a rakbetegséggel kapcsolatos szolgaltatasok terliletét. Azonban az
egyes rakbetegségeket jellemzé rossz tulélési aranyok, illetve mas rakbetegségek esetében az
alacsony esetszamok kovetkeztében rakbetegek millioi élnek Eurépdban ugy, hogy nincs
megfeleld képviseletlk Eurdpai szinten, és ennek kbvetkeztében az eurdpai egészség politika
alakitoi soha nem ismerhetik meg nézeteiket, véleménylket. Sét, sajnos gyakran el6fordul az is,
hogy kereskedelmi szervezetek, jotékonysagi szervezetek, vagy egészségiigyi szakembereket
témoritd csoportok gy nyilvanitanak véleményt az eurdpai rakbetegek nevében, hogy el6zdleg
nem beszéltek, nem egyeztettek az érintettekkel.

Mi az ECPC?

Az Eurdpai Rakbeteg Koalici6 (European Cance
Patient Coalition) az Eurépaban ¢él6 rakbeteget
érdekvédelmi szervezete. Azzal a céllal j6tt Iétre, hogy
az europai egészséglgyi diskurzusban képviselije ¢ =
rakbetegek nézeteit, véleményét, és hogy forumo %
biztositson az eurdpai rakbetegk szamara az egymas o
kozétti  informaciocseréhez  és  azon tapasztaltob
megosztasédhoz, amelyek valahol méar eredményesnel =
bizonyult tevékenységekhez, modszerekhez kdthetdk.

Az ECPC céljai

« Rolunk csak veliink egyiitt! ,,Nothing About Us, Without Us!”

* Az eurdpai rakbetegek alapvetd jogainak védelme

* A rakbetegek befolyasanak novelése az eurdpai egészségpolitika alakitasaban
« Annak biztositasa, hogy minden érintett idében kapjon megfelelé prevencids



tanacsot, kezelést, illetve apolast
« A rakkutatas folyamatos fejlédésének tamogatasa

Az ECPC elérhetésége: www.ecpc-online.org

ECPC konferencia Milanoban

Egyesitletink meghivast kapott a European Cancer Patient Coalition (ECPC) szervezésében
junius 12-14 ko6z6tt Milanéban megrendezésre kerilé nemzetkdzi betegkonferenciara. A
konferencia keretében betegegyesileti képviselék részére két napos tanfolyamot szerveznek,
amelyen az EU vezetd egészséglgyi intézményeinek szakemberei, egészségpolitikusok és a
legnagyobb eurdpai rakbeteg-szervezetek képvisel6i tartanak eléadasokat. A konferencian elsé
alkalommal kerll sor az egyeslletink altal képviselt CML és GIST betegek nemzetkdzi
talalkozojara.

A konferencian a Novartis Onkologia tdmogatasanak kdszénhetéen egyesiletiink részérél ketten,
Dr. Hegediis Péter elndk és Kazda Tinde titkar vehetnek részt. Reméljik, hogy mind a tréningen
valo részvétel, mind pedig a legnagyobb betegszervezetekkel valo kapcsolatfelvétel sokat jelent az
egyesulet hatékony mikddése, céljaink megvaldsitasa, és mindenekfelett a tagok igényeinek és
érdekeinek minél jobb szinvonall szolgalata szempontjabdl. A konferencia tapasztalatairdl irasban,
illetve a legkdzelebbi talalkozénkon szdban is beszamolunk majd.

Kapcsolatfelvétel a Life Raft

Grouppal LIFE RAFT GROUP

Ezév elején egyesiletiink levélben kereste meg a Life
Raft Group amerikai betegegyesiletet, amelyet az
Interneten ismertlink meg. A GIST betegeket tdmorité
egyesllettél otleteket és tanacsokat kértlink a sikeres
mlkddéshez. A szervezet vezet6je, Norman Scherzer
kedves valaszdban elismeréen nyilatkozott a jelenlegi
tevékenységeinkr6l és terveinkrél, és tamogatasardl
biztositotta egyeslletiinket. Szinvonalas hirleveliik
cikkeit, valamint  honlapjuk irdsait atvehetjik,
felhasznalhatjuk, ugyanigy mi is folyamatosan kildink majd anyagot a szamukra. Hirlevellikben
mar megjelent a veliink valé kapcsolatfelvételrdl sz6l6 hir, amelyet reméljik, tovabbi hirek
kdvetnek majd. Célunk, hogy a jovében ezt a kapcsolatot szorosabbra flizzik, és kdlcsénds
tajékoztatason alapulé j6 egyuttmikoédést alakitsunk ki a szervezet eurdpai (Németorszag,
Lengyelorszag) tagjaival.

Az egyesllet Internet cime: www.liferaftgroup.org

LIFE RAFT GROUP

ALife Raft Group egy Internet-en mikddé non-profit
szervezet, amely tajékoztatdssal, oktatédssal és . qﬂmmﬂmw

kutatasokkal nyGjt tamogatast GIST-ben szenveds 'D|mm1@Mhmmmmm
betegeknek és  hozzatartozoiknak. Amiota 2002 | Sister organization, Gyogulas az STI-
juniusaban elnyerték a kozhaszni statuszt, jelentss | vel (Recovering with STI) in Hungary,
mértékben bévitették tevékenységiiket, hogy minél tobb 't~ Asvelan enallsharative fire A< ic the
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beteghez és orvosaikhoz jussanak el a vilag minden | case with other organizations around
részében. the world, the Life Raft Group will
to our new friends in Hungary.

Europaban tébbek koézétt Németorszagban és Lengyelorszagban is vannak tagszervezeteik. A
havonta Interneten megjelend hirlevelek mellett rendszeresen szerveznek taldlkozokat a tagok
részére, amelyekr6l a hirlevélben is beszamolnak.

A Life Raft Group célja, hogy a rendelkezésre all6 eszkdzeivel tdmogassa a GIST betegek életben
maradasért vivott kiizdelmét.

Kiadja a Gyogyulas az STl-vel BEetegegyesulet
1525 Budapast 114. PF. 100 www.gyegyulasazstivelhu A kiadasért felel: dr. Hagedls Péter Magjalenik: 1000 paldanyban







