GISTNET - Drustvo bolnikov z redkimi tumorji prebavil

NaSe drustvo je namenjeno zdruzevaniju bolnikov z redkim tumorji prebavil kot so na primer
gastrointestinalni stromalni tumorji (GIST) in nevroendokrini tumorji prebavil ( NET).

Za te bolezni je glavna znacilnost njihova redka pojavnost, saj se GIST-i pojavijo pri 15
bolnikih na milijon prebivalcev, medtem ko se NET-i pojavijo pri 35 bolnikih na milijon
prebivalcev. Zaradi narave teh bolezni, ki dolgo Casa potekajo prikrito, je veCina bolnikov
diagnosticirana 3ele takrat, ko je bolezen Ze razSirjena, kar pa bistveno poslabsa moznosti
za zdravljenje.

V maju 2010 smo ustanovili Drustvo bolnikov z redkimi tumorji prebavil z namenom
zdruzevanja bolnikov, ki jim je skupen boj s temi redkimi boleznimi. Aktivnosti v drustvu so
namenjene tako bolnikom kot tudi njihovim svojcem in prijateliem. S pomocjo drustva nam je
olajSan dostop do najnovejSih zdravstvenih informacij, saj smo neprestano v stiku s
strokovnjaki s tega podrocja v Sloveniji. Z njihovo pomo¢jo organiziramo srecanja, kjer
izvemo najnovejSe izsledke s podrocja bolezni.

Sre€anja sluzijo tudi druzeniju, kjer si lahko bolniki, svojci in prijatelji izmenjajo svoje izkuSnje
v boju z omenjenimi tezkimi boleznimi ter podajo nasvete tistim, ki so Sele pred kratkim
izvedeli za neljubo diagnozo.

S povecevanjem §tevila naSih ¢lanov zelimo tudi razsiriti ozavescenost o boleznih GIST ter
NET med splodno javnostjo, saj je pojavnost teh obolenj v porastu. Posebej Zzelimo poudariti
dejstvo, da je mozno te bolezni ob pravoc¢asni diagnozi popolnoma ozdraviti. V ta namen v
letu 2012 nacrtujemo aktivnosti z mediji, saj Zelimo tudi z njihovo pomocjo izboljsati
ozavescenost ljudi.

V viziji naSega druStva je tudi povezovanje z drugimi, podobno misleCimi drustvi, ki
poskusajo osvetliti teZzave bolnikov z redkimi boleznimi. Ti bolniki morda niso delezni enako
kakovostne obravnave, saj je njihova redka bolezen slabe poznana.

Kontakt:
GIST, DRUSTVO ZA POMOC BOLNIKOM, Nove Fuzine 26, 1000 Ljubljana

Predsednik drustva: g.Dusan Marciu$, dusan.marcius@siol.net
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