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Badz poinformowany, angazuj sie w leczenie

Ninigjszy materiat pomaga w zrozumieniu problemu guzow neuroendokrynnych
oraz zawiera informacje przeznaczone dla pacjentow i ich bliskich.

Opracowano go, aby odpowiedzie¢ na niektore Twoje pytania dotyczgce tej choroby.

Materiat przedstawia informacje na temat powstawania i wzrostu guzow neuroendokrynnych
oraz sposobu, w jaki mogg wptywac na organizm cztowieka.

Zawarte s3 w nim rowniez praktyczne wskazowki dotyczace procesu diagnostyki, leczenia
oraz wspotpracy z lekarzem.

Mozesz wykorzysta¢ materiat jako pomoc przy prowadzeniu rozmow z lekarzem,
tak aby otrzymac jak najlepsza opieke.

Kiedy rozmawiasz z lekarzem o guzie neuroendokrynnym, moze on uzywac stow lub terminow,
ktorych wczesniej nie styszates/styszatas. Wazne terminy medyczne pojawiajg sig w broszurze
w nastepujacy sposob, a ich definicje znajdujg sie w stowniczku na str. 25.

Mamy nadzieje, ze broszura pomoze Ci zyskac wigkszy komfort w zyciu z chorobg.
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Co to jest ukiad neuroendokrynny?

-
Gtdwne gruczoty uktadu dokrewnego

Uktad neuroendokrynny skfada si¢ z uktadu nerwowego oraz uktadu dokrewnego
(endokrynnego)

* Uktad nerwowy jest kontrolowany przez mozg. Mozg wysyta sygnaty do catego organizmu
za posrednictwem uktadu nerwowego.

* Niektore informacje docierajg do uktadu dokrewnego. Uktad dokrewny sktada sie z grupy
gruczotow i narzadow, takich jak trzustka, tarczyca, przytarczyce oraz nadnercza
(patrz ilustracja ponizej).

* Gruczoty i narzady ukfadu dokrewnego uwalniajg hermony. Hormony kontrolujg rozne
funkcje organizmu, np. wzrost i rozmnazanie, oraz regulujg odpowiedz na stres lub uraz.

Podwzgorze Przytarczyce

Przysadka

Tarczyca

Nadnercza —_§

Trzustka

Jajniki —
(kobiety)

Jadra




W jaki sposob dziata uktad neuroendokrynny?
Ukfad nerwowy oraz uktad dokrewny zbudowane sg z komorek neuroendokrynnych.

Komorki neuroendokrynne zlokalizowane sg w catym organizmie. Uwalniajg hormony, ktdre przekazujg
informacje do innych komorek.

* Przyktadowo, po spozyciu positku, gdy organizm stara sig strawiC pokarm, mozg wysyta sygnat
do uwalniania hormonu serotoniny. Serotonina przekazuje migsniom przewodu pokarmowego sygnat
do rozpoczecia pracy.

* Insulina, adrenalina, estrogen, testosteron to inne wazne hormony.

Podobnie jak inne typy komorek w organizmie, komorki neuroendokrynne mogg ulegac przeksztatcaniu
w nowotwor. Moze to prowadzi¢ do powstawania guzow neuroendokrynnych.

0 CHOROBIE




W jaki sposob tworza sie guzy?

W jaki sposob komorki przeksztatcaja sie w guzy?

Komarki budujg tkanki i narzady organizmu. Komorki w trakcie swojego zycia starzejg sig, umieraja i sg
zastgpowane przez nowe komorki.

Czasami ten proces ulega zaburzeniu — niekontrolowanemu rozrostowi, w efekcie ktorego tworzg sie guzy.
Czy wszystkie guzy oznaczajg nowotwor ztosliwy?

Nie wszystkie guzy majg charakter nowotworu ztosliwego. Od rodzaju guza zalezy, czy jest on tagodny czy
zZtosliwy. Popatrz na tabelg ponizej i zapoznaj sig z roznicami pomigdzy guzami tagodnymi i ztoSliwymi.

Guzy tagodne Guzy ztosliwe

Nie sg traktowane jako nowotwory Sg uwazane za nowotwory ztosliwe.
ze ztosliwym potencjatem. Rosna w niekontrolowany sposob.
Nie roznig sie zasadniczo od otaczajgcej tkanki. Roznig sig od otaczajgcej tkanki.

Moga naciekac pobliskie tkanki lub szerzyc sie

Nie szerzq sig do sasiadujace] tkank (dawacé przerzuty) do innych czesci organizmu.




Jakim rodzajem guza jest guz neuroendokrynny?
Guzy neuroendokrynne sg nowotworami ztosliwymi. ROznig sie rozmiarem oraz szybkoscig wzrostu.

Wywodzg sie z komorek zwanych komorkami neuroendokrynnymi. Komorki neuroendokrynne uwalniajg
hormony. Niektore guzy neuroendokrynne takze mogg uwalnia¢ hormony.

Guzy neuroendokrynne mogg szerzy¢ sie do innych czesci organizmu, np. do watroby lub kosci.
W momencie rozpoznania czes¢ z nich juz dato przerzuty. Moze tak sie zdarzyc¢, poniewaz niektore
z tych guzow:

* 53 trudne do rozpoznania, zanim nie urosng lub nie dadza przerzutow,
* nie powodujg objawow Klinicznych,

* powodujg objawy przypominajgce objawy innych chordb, dlatego wtasciwe rozpoznanie moze zajac wiecej
czasu.

Niektore guzy neuroendokrynne mozna znalez¢ przypadkowo, w trakcie badan diagnostycznych lub podczas
operacji z powodu innych chordb. W takich przypadkach lekarze moga rozpozna¢ guz neuroendokrynny
we wczesnym stadium.

Co to jest zroznicowanie?

Zréznicowanie to stowo, ktore lekarze stosujg do opisania wygladu guza pod mikroskopem.
Guz jest analizowany w taki sposob, aby porownac go z otaczajgcg tkanka. Wiecej wyjasnia tabela ponizej.

Jesli guz neuroendokrynny jest wysoko Jesli guz neuroendokrynny jest nisko

zréznicowany, to: zroznicowany, to:

Moze nie rosngc szybko i nie dawac wczesniej

orzerzutow Czesto szybko rosnie i rozprzestrzenia sie.

Mozna go okresli¢ jako guz o niskim lub posrednim | Mozna go okreslic jako guz o wysokim stopniu
stopniu ztosliwosci histologiczne;j. zZtosliwosci histologiczne;.

Prawdopodobnie nie zostanie okreslony jako

agresywny. Mozna go okreslic jako guz agresywny.




Co oznacza termin ,,GEP-NET”?

GEP-NET to inaczej guz neuroendokrynny wywodzacy sie z zotgdka, jelit lub trzustki (ang. Gastro-Entero-
-Pancreatic NeuroEndocrine Tumor). Nazwa t3 okresla sie wiele specyficznych typow guzow. Moga byc
one opisane przez lekarza przy uzyciu sformutowan wymienionych w tabeli ponizej.

-~

* Rakowiak * Guz neuroendokrynny, ktory moze wydziela¢
serotoning i inne zwigzki chemiczne, ktore
powodujg charakterystyczny zespot objawow,
okreslany jako zespot rakowiaka

* GEP-NET * Guz neuroendokrynny stwierdzany
w zofadku, jelitach |ub trzustce

* Gastrinoma, glukagonoma, insulinoma  * Rodzaj guzow trzustki wydzielajgcych hormony,
ktore powodujg rozne objawy

* VIPoma * Guz wydzielajgcy wazoaktywny peptyd jelitowy

\_




Skad wywodza sie guzy neuroendokrynne?

Guzy neuroendokrynne wywodzg sie z komorek neuroendokrynnych, ktore sg obecne w catym organizmie.
Wigkszo$¢ guzow neuroendokrynnych mozna stwierdzi¢ w narzadach uktadu pokarmowego, np. w zotadku,
jelitach lub trzustce. Zwane sg wowczas GEP-NET.

Guzy neuroendokrynne mogg pojawic sie takze w ptucach, jajnikach, jgdrach i innych gruczotach,
np. w grasicy i nadnerczach (patrz rycina w Rozdziale 1. tej broszury).

Maowigc o guzie neuroendokrynnym,
lekarz moze takze uzywac terminow:
,przedni odcinek prajelita”,
,Srodkowy odcinek prajelita”

lub ,korcowy odcinek prajelita”.

Lokalizacje, w ktorych
moze pojawic sie
guz neuroendokrynny

Przedni odcinek prajelita

Guzy o Pluca
neuroendokrynne « Zoladek
trzustki sl

* Blizszy odcinek dwunastnicy

* Gastrinoma .
Srodkowy odcinek prajelita

e Insulinoma
* Glukagonoma ° Dallszy odcinek dwunastnicy
e VIPoma * Jelito czcze

* Jelito krete
* Prawy odcinek jelita grubego
(wstepnica)

e Somastatinoma
* Polipeptydoma trzustkowa

Koncowy odcinek prajelita
* Poprzecznica, zstepnica, esica
° Odbytnica




Jak jeszcze lekarz mogtbhy opisa¢ guz neuroendokrynny?
Lekarz moze opisac guz neuroendokrynny na podstawie czynnosci hormonalnej:
* Hormonalnie czynne guzy neuroendokrynne produkujg hormony

— Objawy Kliniczne manifestowane sg w zaleznosci od uwalnianych hormonow

* Hormonalnie nieczynne guzy neuroendokrynne (guzy niewydzielajgce) nie produkujg hormonow

— Nie produkujg wystarczajacej ilosci hormondw, aby dawac objawy Kliniczne.
Niektore objawy, takie jak bol, mogg pojawi¢ sie wraz ze wzrostem guza.




W jaki sposob moge zyC z guzem
neuroendokrynnym?

r R
Jak kazda choroba nowotworowa, guz neuroendokrynny moze zmienic
Twoje zycie.

Zdiagnozowanie guza neuroendokrynnego oznacza, ze chorujesz na nowotwor, ktory nie zostat poznany
tak dobrze jak inne nowotwory. Jest to normalne, ze mozesz czuc sie przyttoczony, zdezorientowany,
przestraszony, a nawet zty. Podobnie moze sig czu¢ Twoja rodzina oraz przyjaciele.

Wazne jest, aby nauczyc sie, jak zyC z tg chorobg oraz jak zachowa¢ mozliwie najwigkszy komfort.

Ponizej zamieszczono kilka wskazowek.
\ y

Zrozum droge, ktora Cie czeka

Twoje zycie jako chorego z guzem neuroendokrynnym rozpoczeto sie od rozpoznania. Wraz ze swoim lekarzem
bedziesz podejmowac wysitki, aby poradzi¢ sobie z choroba.

Upewnij sie, ze bedziesz odgrywac aktywna rolg w tych staraniach. Sprobu;:
* uzyskac jak najlepszg opieke, * rozmawiac 0 objawach,
* jak najlepiej wykorzystac * wierzy¢ we wiasne zdrowie,

lan ter tyczn I '
plan terapeutyczny, * myslec pozytywnie.

* stale obserwowac swa chorobe,
Rozmawiaj otwarcie z lekarzami i pielegniarkami
Kontroluj stan swojego zdrowia:

* Szczegotowo omawiaj swoje objawy. Upewnij sie, ze przekazates takze informacje o zmianach w objawach.
Powiedz lekarzowi, jesli wystepujg czesciej lub sg bardziej nasilone. Pamigtaj, aby powiedzie¢ o nowych
objawach, ktore mogty sie pojawic.

* Przekaz informacje o alergiach, sposobie odzywiania oraz przyjmowanych lekach.

* Zadawaj pytania. Zapisz odpowiedzi, abys mogt je pozniej przeczytac ponownie.



Przygotuj sie do wizyty u lekarza

* Przynies wyniki badan i inne dokumenty z poprzednich wizyt.

e Zadawaj pytania i rob notatki w notesie zatgczonym do tej broszury.

* Jesli mozesz, popro$ opiekuna, aby towarzyszyt Gi w czasie wizyty. Moze wspiera¢ Cie emocjonalnie

i zadbac, aby o niczym nie zapomniec.

 Wykorzystaj stowniczek znajdujacy sie w tej broszurze.

Pomoze Ci zrozumie¢ niektore terminy,
ktorych moze uzywac lekarz.

Wprowadz zmiany

Lekarz moze zasugerowac, co mozna zrobic,
aby zycie z guzem neuroendokrynnym
stafo sig fatwiejsze:

* Jedz pokarmy, ktore pomagajg w tagodzeniu
objawow lub zapobiegajg ich wystepowaniu.

* Regularnie wykonuj tagodne cwiczenia,
np. chodz na spacery.

* Dbaj 0 regulamy sen.

* Unikaj stresu.

Jedz pokarmy, ktoére pomagajg w tagodzeniu
objawow lub zapobiegaja ich wystepowaniu.

wprowadzeniem zmian w sposobie odzywiania lub podjeciem wysitku fizycznego

UWAGA: Przed przyjeciem jakichkolwiek lekow lub Srodkéw dostepnych bez recepty, '
@

nalezy zawsze uprzednio skonsultowac sie z lekarzem prowadzgcym.




Ogolne zalecenia dotyczace odzywiania

Pacjenci, u ktorych wystepujg guzy neuroendokrynne, czesto doswiadczajg objawow (np. biegunki)
lub zaburzen zwigzanych z odzywianiem (np. utrata masy ciata) wywotywanych przez guz.

Ponizsza tabela opisuje metody pozwalajgce na tagodzenie objawow, zapewnienie odpowiednich ilosci
substancji odzywczych i utrzymanie prawidtowej masy ciata.

Biatka

i weglowodany

Tluszcze

Witaminy i
mineraty

Btonnik

Co powinienem/ e U pacjentéw z guzami | ® Spozywanie ttustych e U pacjentéw z guzami | ® U pacjentéw z guzami
. neuroendokrynnymi pokarméw moze nasila¢ |  neuroendokrynnymi neuroendokrynnymi
powinnam . . . . ) .
i L, czesto stwierdzane biegunke moze wystepowac moze wystgpowac
wiedziec? sg niskie poziomy niedobdr niacyny biegunka lub
aminokwasu « Doskonatym Zrédtem nieregularny stolec
egzogennego o nazwie witamin i mineratéw e Jeden z rodzajéw
tryptofan, ktdry $3 warzywa i owoce, bfonnika, nazywany
znajduje sie w biatkach jednak wiele osob btonnikiem
petnowartosciowych. ma trudnosci nierozpuszczalnym,
Biatka wspomagaja z ich trawieniem pozwala na usuwanie
odbudowe tkanek, tresci
pomagaja utrzymac z uktadu pokarmowego
sprawno$¢ uktadu
odpornosciowego
i stanowig Zrodto
energii
Co moge e Kazdy positek powinien | Nalezy ograniczac e Owoce i warzywa * Maka petnoziarnista,
zrobié? 0procz vy@gloonanqw ||osclspolzywanych , moga byp ’faltWIejSZE otreby pgzgnne,,
zawieraC odpowiednie codziennie produktow do strawienia orzechy i niektore
Zrodto biatka wysokottuszczowych PO ugotowaniu, warzywa stanowig
pozwalajgce zachowac uttuczeniu dobre zZrédta btonnika
zdrowie i zapewniajgce lub utarciu nierozpuszczalnego
energie

UWAGA: Przed przyjeciem jakichkolwiek lekow lub Srodkéw dostepnych bez recepty,
wprowadzeniem zmian w sposobie odzywiania lub podjeciem wysitku fizycznego

nalezy zawsze uprzednio skonsultowac sie z lekarzem prowadzgcym.
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Wskazowki dotyczace tagodzenia
objawow ze strony ukiadu pokarmowego

U pacjentow cierpigcych na guzy neuroendokrynne wystepujg zroznicowane objawy, w zaleznosci
od rodzaju guza.

Ponizsza tabela przedstawia zmiany sposobu odzywiania, ktdre mogg pomadc ztagodzi¢ dwa powszechnie
wystepujgce objawy, czyli biegunke i zatwardzenie. Tabela opisuje réwniez produkty, ktorych spozywania
nalezy unikac, poniewaz moga wywotywac oraz nasilac okreslone objawy.

Produkty spozywcze, ktore
Powstrzymywanie mogg wywotywac objawy

zatwardzenia

Powstrzymywanie
biegunki

(np. zaczerwienienie skory,

 Nalezy przyjmowac wystarczajaco duze
ilosci wody i ptynéw

 Nalezy unika¢ spozywania: produktow
ttustych, pikantnych, stodkich, otrab,
surowych warzyw i owocow, orzechow,
produktéw nabiatowych

* Nalezy unika¢ spozywania: kwasnych
napojow (gazowanych, sokéw z owocow
cytrusowych, soku pomidorowego),
alkoholu, mleka i kofeiny

* Nalezy porozmawiac z lekarzem o lekach
przeciwko biegunce

e Nalezy przyjmowac wystarczajaco duze
ilo$ci wody i ptyndw

* Nalezy unika¢ spozywania produktow
powodujgcych wzdecia (brokuty,
kapusta) oraz zatwardzenia (sery, jaja)

* Przed przyjeciem lekdw rozluzniajgcych
stolec lub przeczyszczajgcych nalezy
skonsultowac sig z lekarzem

biegunke)

 obfite positki

e alkohol

© potrawy zawierajgce pomidory

e tluste produkty spozywcze

e pikantne produkty spozywcze

e kofeina (kawa, czekolada)

e orzechy

* niektore surowe warzywa i owoce
e produkty nabiatowe

UWAGA: Przed przyjeciem jakichkolwiek lekow lub Srodkéw dostepnych bez recepty,
wprowadzeniem zmian w sposobie odzywiania lub podjeciem wysitku fizycznego
nalezy zawsze uprzednio skonsultowac sie z lekarzem prowadzgcym.
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Kto bierze udziat w diagnostyce i leczeniu
guza neuroendokrynnego?

Lekarz prowadzgcy moze kontaktowac sig z innymi specjalistami, ktorzy zajmuja sie diagnostyka i leczeniem
guzow neuroendokrynnych. Czasami zbiera sig caty zespot ekspertow medycznych, aby otoczy¢ pacjenta
wielospecjalistyczng opieka. Mozesz spotkac jednego lub wiecej lekarzy roznych specjalnosci, wymienionych

w tabeli ponizej.

Endokrynolog Ekspert w zakresie chorob uktadu endokrynnego
Gastroenterolog Ekspert w zakresie chorob uktadu pokarmowego

Onkolog Ekspert w zakresie wiedzy o0 nowotworach

Chirurg Ekspert w zakresie leczenia operacyjnego

Patolog Ekspert w zakresie oceny probki guza (materiatu biologicznego);

pobranie probki guza zwane jest biopsja

Specjalista medycyny nuklearnej

Ekspert w zakresie diagnostyki i leczenia radioizotopami

Radiolog

Ekspert w zakresie diagnostyki obrazowej (badanie radiologiczne,
tomografia komputerowa, rezonans magnetyczny)

Specjalista ds. zywienia

Ekspert w zakresie prawidtowego zywienia

Pielegniarka

Wsparcie w opiece nad pacjentem




Dlaczego tak wielu réznych lekarzy musi udziela¢ konsultacii
w moim przypadku?

Ponizej wymieniono szereg powodow, ktore ttumaczg, dlaczego konsultacji w Twoim przypadku muszg
udzielac lekarze roznych specjalnosci.

* Guzy neuroendokrynne stwierdzane sg w réznych miejscach organizmu. Konieczna moze by¢ konsultacja
specjalisty, ktory jest ekspertem w zakresie danego uktadu narzadow;

* Guzy neuroendokrynne pojawiajg sig i rosng w rézny sposob;
* Guzy neuroendokrynne powodujg rozne objawy i mogg prowadzi¢ do roznych problemow zdrowotnych;

* Guzy neuroendokrynne moga szerzyc sie do innych obszarow organizmu lub moga w ogole nie dawac
przerzutow.
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Jakie badania moze zlecic lekarz?

Twoj lekarz prowadzacy moze zlecic szereg badan diagnostycznych. Niektore z nich pomagaja wykry¢
guz neuroendokrynny, inne monitorujg zmiany w jego obrebie.

Decyzja, ktdre badania sg w Twoim przypadku najbardziej wskazane i jak czesto nalezy je wykonywac,
nalezy do lekarza.

Przyktadowe badania, ktore moze Ci zlecic lekarz, to:
* badania biochemiczne
—Ww probce krwi lub moczu
— pomiar ilosci lub stezen pewnych substancji w probce
* badania obrazowe

—za pomocg specjalnych urzadzen obrazowane sg narzgdy wewnetrzne i tkanki

DIAGNOSTYKA




Co powoduje moje objawy?

Lekarz moze zleci¢ wykonanie innych badan, w zaleznosci od Twoich objawdw. Guzy neuroendokrynne mogg

powodowac rdznego rodzaju objawy. Obejmujg one biegunke, bole brzucha, zwigkszenie lub zmniejszenie

masy ciata, wysypke skorng, uderzenia gorgca oraz wiele innych.

Twoje objawy spowodowane sg roznymi przyczynami; niektore z nich opisano ponize;.

/
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e Czy Twdj guz neuroendokrynny jest guzem
hormonalnie czynnym”?

* Uwalnia hormony, ktore powodujg objawy

* Kiedy kilka objawow wystepuje jednoczesnie,
zwane sg zespotem objawow

* Czy Twoj guz neuroendokrynny jest guzem
hormonalnie nieczynnym?

e Nie uwalnia hormondw

* Powoduje objawy takie jak bdl
W czasie wzrostu guza

* (Gdzie zlokalizowany jest Twoj
guz neuroendokrynny?

* | okalizacja guza neuroendokrynnego
W organizmie ma znaczenie dla rodzaju
objawow, ktore moga u Ciebie wystgpic

~

Pamietaj, aby sporzgdzac szczegotowe notatki dotyczace objawow, wykonanych badan i ich wynikow.
Aby zapisywac na biezgco wazne informacje, mozesz wykorzysta¢ notatnik znajdujacy sie na koncu
tej broszury. Pamietaj, aby pytac lekarza o wyniki badan i ich znaczenie. Jesli dane badanie wykonano
wiecej niz raz, a wyniki ulegty zmianie, zapytaj lekarza, co to oznacza.



Testy wykrywajgce obecnosc

Twaj lekarz moze zlecié¢ ponizsze badania

Badania obrazowe

Nazwa badania

Co to za badanie?

Jak wykonywane jest

badanie?

guzow neuroendokrynnych

Kiedy wykonuje sig¢
badanie?

narzadow wewnetrznych
we wszystkich ptaszczyznach.

* Umozliwia zobrazowanie tkanek
migkkich ciata

* Pozwala zaobserwowac réznice
pomiedzy tkankg zdrowg a chorg
(np. guzem)

e \W trakcie badania nalezy leze¢
na tdzku, a urzadzenie bedzie
w tym czasie wykonywac zdjecia.
Moze tez wydawaé dzwigki
przypominajgce stukanie czy
bebnienie

* Aby uzyskac odpowiednig jakosc
obrazu, nalezy leze¢ nieruchomo

Tomografia  Technika wykorzystujgca e Jezeli lekarz zleci wykonanie  Badanie jest zlecane m.in.
promieniowanie rentgenowskie badania ze srodkiem w ramach diagnostyki guzow
komputerowa do obrazowania ciata kontrastowym, przed badaniem neuroendokrynnych
(TK) * QObrazuje ksztat, wielkos¢ oraz zostanie Gi podany Srodek |« Po pewnym czasie moga zosta
umiejscowienie narzaddw i tkanek kontra_stovyy doustnie (do wypicia) |  yykonane kolejne obrazowania
lub dozylnie (zastrzyk) w celu sprawdzenia, czy guz
e Tomograf komputerowy nie powigkszyt sie lub nie zmienit
przypomina ksztattem duzy
obwarzanek. Osoba badana
ktadzie sig na tozku, ktdre
podczas wykonywania zdjec¢
wsuwa si¢ do otworu we wnetrzu
urzadzenia
* kdzko moze sig lekko poruszac.
Podczas badania mozesz
stysze¢ odgtosy przypominajace
pstrykanie lub warczenie
o Aby zapewni¢ 0stros¢
obrazéw, moze by¢ konieczne
wstrzymywanie oddechu
Rezonans e Obrazowanie metodg rezonansu | ® Jezeli lekarz zleci wykonanie e Moze by¢ wykonane
magnetycznego jest nowoczesng badania z kontrastem, przed w celu sprawdzenia,
magnetyczny i doktadng pomocg dla lekarza, rozpoczeciem badania otrzymasz Czy guz nie powieksza sie
(MRI) przedstawiajgcg obraz przekrojow |  zastrzyk lub nie rozprzestrzenia

Ciag dalszy na nastegpnej stronie




Twaj lekarz moze zleci¢ ponizsze badania

Badania obrazowe

Nazwa badania Co to za badanie?

Jak wykonywane jest

Kiedy wykonuje si¢

badanie?

badanie?

scyntygrafia * Badanie scyntygraficzne pozwala | e Przed badaniem zostanie Ci * Moze by¢ wykonywane
receptorowa oceni¢ obecnosc i rozmieszczenie | podany zastrzyk wprowadzajgcy w celu zlokalizowania guzow
receptoréw somatostatynowych do organizmu specjalny znacznik niewykrywalnych w trakcie innych
w tkankach. Duza gestos¢ o W trakcie badania nalezy lezec badan obrazowych
receptorovy wskazuje . na plecach, a urzadzenie bedzie | Moze by¢ rowniez zlecone przez
na patologiczny charakter tkanki. | tym czasie wykonywac zdjecia. | lekarza w celu sprawdzenia,
* Wykrywa okreslone typy guzow Mozna oddycha¢ normalnie Czy guz sie nie rozprzestrzenia
neyroendokrynnych i_SChorzen_ia, * Aby uzyskaé odpowiednia jakos¢
ktdre rozprzestrzeniajg si¢ nainne | - oprazy, nalezy leze¢ nieruchomo
obszary ciata
Pozytonowa ¢ Metoda diagnostyczna e Dzigki zastosowaniu e W wybranych nowotworach
Tomografia 7 wykorzystaniem obrazowania zaawansowanej techniki mozliwe daje mozliwos¢ postawienia
L radioizotopowego jest otrzymanie tréjwymiarowego ostatecznego rozpoznania,
Emisyjna « Badanie umozliwia oceng zmian |  0brazu wnetrza ciafa pacjenta czego nie udato sig uzyskac
(PET) metabolicznych zachodzacych na podstawie innych technik
w komdrkach oraz obecno$é obrazowania
receptoréw somatostatynowych
PAMIETAJ

Nalezy zachowac doktadne notatki z wykonanych badarn i ich wyniki. Nalezy rowniez zapytac lekarza
0 Uzyskane wyniki badan i ich znaczenie. Jezeli badanie wykonywano wiecej niz raz, a wyniki byty rozne,
nalezy zapytac lekarza, co to oznacza.

Niektore badania obrazowe zwigzane sg z przestrzeganiem Scistych zalecen, takich jak:

* unikanie wysitku fizycznego,

e zaprzestanie picia okreslonych napojow (alkohol, kawa, herbata),

e dcista dieta,

* zastosowanie Srodkow przeczyszczajgcych przed badaniem.

Porozmawiaj z lekarzem na temat tych zalecen i stosuj sig do nich, poniewaz majg one wptyw
na doktadnos¢ uzyskanych wynikow.




Twoj lekarz moze zleci¢ ponizsze badania

Testy biochemiczne

Jednym z rodzajow badan diagnostycznych jest okreslenie stezenia substanciji produkowanych przez guz
neuroendokrynny w moczu lub krwi chorego.

Nazwa Typ Co to za Czego dotyczy  Kiedy wykonuje Uwadi
badania badania badanie? pomiar? si¢ badanie? g
Test CgA * Badanie e Chromogranina A | e CgA oznacza * Lekarz moze zleci¢ | » Fatszywie wysoki wynik
(chrom 0- Krwi jest podstawowym | chromograning A. wykon.ame tego Cgl-§ moze by¢ efektem
] markerem Guz neuroendokrynny |  badania w przypadku | lekéw stosowanych
granina A) stosowanym moze wydzielad podejrzenia przez pacjenta. Dlatego
w diagnostyce te substancje do krwi | guza neuro- tez niezwykle istotne
guzow neuro- * Tego rodzaju badanie | €ndokrynnego jest poinformowanie
endokrynnych pozwala wykryé wiele | » Badanie moze lekarza o wszystkich
e Po pobraniu rodzajow guzéw by¢ wykonywane przyjmowanych lekach
prébki krwi jest neuroendokrynnych kilkakrotnie,
ona przesytana co pozwala lekarzowi
do laboratorium monitorowaé wyniki
do analizy w dfuzszym okresie
Test 5-HIAA | © 24-godzinne | » Dobowa zbiérka | 5-HIAA (kwas e Lekarz moze zleci¢ | » Niektore rodzaje
(Kwas 5- badanie moczu §—hydroksy— wykon.anie Samego pokarméw or_az Ie!(dw
moczu * Po uplywie indolooctowy) to badania moczu mog3 podwyzszac
hydroksy- 24 godzin nalezy | Substancja chemiczna |  Iub dodatkowo poziom 5-HIAA
indolo- przekazac wystepujgca badapia krwiw celu | we krwi, powodujac
octowy) pojemnik z probka naturglmg w ludzkim okreslema poziomu zafatszowanie wyniku
do analizy organizmie serotoniny (hormonu) | « Przed wykonaniem

e Zazwyczaj ilosé
5-HIAA w moczu jest
bardzo niewielka.
Podwyzszony
poziom 5-HIAA
moze wskazywac
na wystepowanie
guza neuro-
endokrynnego
powodujgcego objawy
okreslane jako zespot
rakowiaka

o |ekarze zazwyczaj
proszg o oddanie
prébki moczu
z ostatnich 24 godzin,
poniewaz poziom
substancji w moczu
moze zmieniac sig
w zaleznosci od pory
dnia

we Krwi

e Lekarz moze zleci¢
wykonanie tego
badania wielokrotnie
pod kgtem
obserwacji zespotu
rakowiaka

badania poziomu
5-HIAA nalezy

unikaé spozywania
nastepujacych
produktow:

banandw, awokado,
ananasow, kiwi,
sliwek, baklazanow,
pomidoréw, ananasow,
melondw, orzechow

Nalezy rowniez unikaé
picia kawy (lub innych
napojow zawierajacych
kofeing), palenia tytoniu
oraz picia alkoholu

 Poniewaz niektore
substancje
czynne zawarte
w niektorych lekach
moga powodowaé
zafatszowanie wynikow,
niezwykle istotne
jest poinformowanie
lekarza o wszystkich
przyjmowanych lekach




Jakie s3 mozliwosci leczenia guzow
neuroendokrynnych?

Oto niektore z opciji terapeutycznych, ktore lekarz moze z Tobg omowic.

Rodzaj zastosowanego leczenia

Zabieg operacyjny
e Operacja jest podstawowa opcja leczenia dla wielu chorych z guzami neuroendokrynnymi. Chirurdzy moga podjgc¢
probe catkowitego lub czesciowego usuniecia guza.

e Jesli choroba rozprzestrzenita sig do innych czesci organizmu, zabieg operacyjny moze by¢ opcjg, ktéra pomoze
ztagodzi¢ objawy.

Chemoembolizacja
e Chemoembolizacja polega na bezposrednim wstrzyknieciu lekéw do guza.

» Chemoembolizacje mozna zastosowac, gdy choroba rozprzestrzenita sie do watroby.

Termoablacja pradem o wysokiej czestotliwosci
* W metodzie tej zastosowany jest prad, ktory podgrzewa i niszczy komorki nowotworowe.

e Ablacje pradem mozna wykorzystac w celu zmnigjszenia rozmiarow guza. Mozna jg takze zastosowac, gdy choroba
rozprzestrzeni sie do watroby, a nie ma mozliwosci operacyjnego usunigcia zmian.

Radioterapia

o W radioterapii wykorzystuje sie promieniowanie, ktore niszczy komarki nowotworowe i zmnigjsza rozmiary guza.
Promieniowanie moze pochodzi¢ ze Zrodta zewnetrznego (aparat do radioterapii) lub z podanej pacjentowi substancii
radioaktywnej, ktdra jest umieszczana w organizmie.

Celowana terapia radionuklidowa

* Terapia radionuklidowa z wykorzystaniem radiofarmaceutycznych preparatéw promieniotworczych jest istotng czescig
medycyny nuklearnej i ma znacznie jako metoda uzupetniajgca w leczeniu choréb nowotworowych.

Analogi somatostatyny

* Leki hamujgce rozwoj choroby oraz tagodzace jej objawy. Analogi somatostatyny zmniejszajg i normalizujg poziomy
hormondw, ktdre wskutek rozwoju guza zostaty nadmiernie podwyzszone.




Leczenie farmakologiczne dostosowane do rodzaju guza i zaawansowania choroby

Bioterapia

e Leki hamujgce rozwdj choroby oraz tagodzace jej objawy. Zmnigjszajg one i normalizujg poziomy hormonow,
ktore wskutek rozwoju guza zostaty nadmiernie podwyzszone.

Terapia ukierunkowana molekularnie

e Leki, ktore wybiodrczo blokujg szlaki sygnatowe komérek nowotworowych. Celem leczenia jest zahamowanie procesu
nowotworowego

Chemioterapia
e Chemioterapia polega na stosowaniu lekdw, ktore niszcza komorki nowotworowe lub hamujg ich wzrost.

e |stnieje wiele rodzajow lekow stosowanych w chemioterapii. Niektore wystepujg w postaci tabletek,
inne podawane sg we wlewie dozylnym.

Czy sg dla mnie jakies$ inne opcje leczenia?

Poniewaz w leczeniu guzow neuroendokrynnych dostepne sg rozne metody terapii, lekarz moze omowic
z Toba te z nich, ktore najlepiej odpowiadajg specyfice Twojej choroby i Twoim potrzebom.

W terapii guzow neuroendokrynnych prowadzone sg badania nad rozwojem nowych metod leczenia.
Informacije o terapiach poddawanych badaniom mozna znalez¢ na oficjalnej stronie internetowej
www.ClinicalTrials.gov, na ktorej wymieniono wszystkie typy badan klinicznych.

Pamietaj, aby zawsze Scisle wspotpracowac z lekarzem prowadzgcym, by wybrac najlepszy sposob leczenia
choroby.



0 czym powinienem mowi¢ lekarzowi prowadzacemu?
Upewnij sie, ze przekazujesz lekarzowi wszystkie informacje na temat Twojej choroby, w tym dotyczace:
* objawow,
* alergii,
* spozywanych pokarmow,
* wszystkich przyjmowanych lekow (na recepte i bez recepty),

e wszystkich zmian w codziennych nawykach.

-~

W jaki sposob moi lekarze beda wiedzieli, jak leczy¢ u mnie
guza neuroendokrynnego?

Przy podejmowaniu decyzji o leczeniu guza neuroendokrynnego lekarze uwzgledniaja wiele
informacji, w tym dotyczacych migdzy innymi:

* |okalizacji guza w organizmie,

» stopnia zroznicowania i zaawansowania guza,

e statusu guza: czy jest czynny czy nieczynny hormonalnie,
* objawow, ktore moga wystepowac,

* Twojego samopoczucia i 0golinego stanu zdrowia.

Informuj lekarzy o swoich codziennych aktywnosciach oraz planach. Wiedza ta jest im
potrzebna, aby opracowac plan leczenia choroby.




Stowniczek

Wykorzystaj ten stowniczek do odszukania znaczenia istotnych termindw, ktore moze stosowac Twoj lekarz.
W broszurze podkreslono niektore terminy.

Agresywny: Termin stosowany w celu opisania szybkoSci wzrostu i szerzenia sie nowotworu.

Biatka: Podstawowe elementy budulcowe tkanek i innych struktur organizmu. Enzym to rodzaj biatka, ktére powoduje
chemiczne zmiany w organizmie.

Biopsja: Procedura pobrania niewielkiego skrawka tkanki z organizmu, ktory jest nastgpnie badany pod mikroskopem
lub za pomocg specjalnych testow, aby stwierdzi¢, czy ma charakter nowotworowy.

Chemioterapia: Stosowanie lekdw, ktdre niszcza komadrki nowotworowe, zwykle poprzez wptyw na ich zdolnos$c¢
wzrostu.

Dawacé przerzuty: SzerzyC sie z jednej czesci organizmu do innej. Stowa ,zlokalizowany”, ,regionalny” oraz ,odlegty”
stosuje sie czasami do opisania stopnia szerzenia guza neuroendokrynnego lub zakresu przerzutow.

Dwunastnica: Pierwszy odcinek jelita cienkiego, potgczony z zotgdkiem. Do dwunastnicy sptywajg enzymy z trzustki
oraz zwigzki chemiczne z watroby i pecherzyka zotciowego, ktdre wspomagajg trawienie.

Gastryna: Hormon wydzielany przez trzustke, ktory przekazuje do zotadka sygnat do produkcji kwasow trawiennych
i enzymow.

Glukagon: Hormon wydzielany przez trzustke, ktory podnosi poziom glukozy (cukru) we Krwi.
Grasica: Narzad potozony u podstawy szyi, ktory produkuje komarki zwalczajace infekcje.

Guz: Nieprawidtowy wzrost lub masa w organizmie spowodowana przez niekontrolowany wzrost komorek
lub op6zniony moment Smierci komorek.

GEP-NET: Guz neuroendokrynny, ktory wywodzi sig z zotgdka, jelit lub trzustki (ang. Gastro-Entero-Pancreatic
NeuroEndocrine Tumor).

Hormon: Substancija, ktdra jest wydzielana i wraz z krwig dostaje sie do réznych narzadow. Hormony pomagaja
kontrolowac prace narzgdow.

Hormonalnie czynny guz neuroendokrynny: Guz neuroendokrynny, ktory uwalnia hormony i moze powodowac
wiele roznych objawow. Zwany rowniez sekrecyjnym guzem neuroendokrynnym.

Hormonalnie nieczynny guz neuroendokrynny: Guz neuroendokrynny, ktdry nie wydziela hormondw. Ten typ guza
moze dawac objawy tylko wéwczas, gdy rosnie. Okreslany takze jako niewydzielajacy guz.

Insulina: Hormon wydzielany przez trzustke, ktory obniza poziomy glukozy (cukru) we Krwi.

Nadnercze: Gruczot potozony w poblizu gornego bieguna nerki, ktory produkuje hormony takie jak adrenalina
i kortyzol. W organizmie cztowieka sg dwa nadnercza.



Promieniowanie: Forma terapii stosowana w celu niszczenia komorek nowotworowych poprzez uszkodzenie
ich struktury.

Przewdd pokarmowy: Inna nazwa uktadu trawiennego. Obejmuje jame ustna, gardto, przetyk, zotadek, jelito cienkie,
jelito grube, odbytnice i odbyt.

Radiologia: Wykorzystanie promieniowania w leczeniu i diagnostyce chordb.

Radioterapia: Stosowanie promieniowania 0 wysokiej energii do niszczenia komadrek nowotworowych
oraz zmniejszania masy guza. Promigniowanie moze pochodziC z urzgdzenia umieszczonego poza organizmem
lub z materiatu radioaktywnego, ktdry podaje sie w sgsiedztwie komadrek nowotworowych.

Rak: Nowotwor ztosliwy wywodzacy sie z tkanki nabtonkowe;.
Rakowiak: Rodzaj guza neuroendokrynnego przewodu pokarmowego, ktory wydziela serotoning.

Rdznicowanie/komorki zréznicowane: W prawidtowych komorkach roznicowanie jest procesem zmieniajgcym
0golne, mniej wyspecjalizowane komadrki w komorki bardziej wyspecjalizowane, ktdre odgrywajg specyficzng

role w organizmie. W komorkach guza réznicowanie odnosi sie do charakteru komorek. Zréznicowane komorki
nowotworowe wygladajg jak komarki prawidtowe. Niezroznicowane lub stabo zréznicowane komarki guza nie posiadajg
struktury prawidtowych komorek i nie funkcjonujg w sposdb charakterystyczny dla zdrowych komérek. Stabo
zr6znicowane komorki guza majg wieksza szanse zeztosliwienia.

Serotonina: Hormon wytwarzany przez niektore typy komorek w organizmie, w wigkszosci w przewodzie
pokarmowym. Serotonina wspomaga wiele funkcji organizmu, w tym trawienie.

Somatostatyna: Hormon, ktory hamuje wydzielanie innych hormondw, w tym gastryny, insuliny, glukagonu
i serotoniny (patrz definicje tych hormondw w stowniczku).

Stopien zaawansowania: Okresla szybkosS¢ progresji nowotworu. Stopien zaawansowania okresla sie zwykle
na podstawie wielkoSci guza, zajecia weztow chtonnych oraz szerzenia sie nowotworu do innych czesci organizmu
(przerzutowania).

Stopien zréznicowania: System klasyfikacji komorek nowotworowych. Komorki nowotworowe

klasyfikuje sie na podstawie ich wygladu pod mikroskopem oraz prawdopodobienstwa wzrostu i szerzenia sie.
Guzy wysokozroznicowane wygladaja podobnie jak otaczajgca tkanka. Wykazujg mniejszg agresywnosc.

Guzy niskozroznicowane nie przypominajg otaczajgcej tkanki. Sg bardziej agresywne.

Tarczyca: Niewielki gruczot na szyi, potozony pod skorg ponizej jabtka Adama. Produkuje hormony tarczycy,
ktdre pomagajg kontrolowa¢ metabolizm.

Trzustka: Narzad, ktory produkuje hormony i enzymy, ktore pomagajg w trawieniu pokarmu w organizmie.

Uktad dokrewny (endokrynny): Grupa gruczotow i narzagdow, ktore kontrolujg rézne funkcje organizmu
poprzez produkcje i uwalnianie hormonow.



Wazoaktywny peptyd jelitowy (VIP): Substancja wydzielana przez trzustke, ktdry powoduje wodnista biegunke.

Zespot: Grupa objawow, ktore wystepujg razem. Zespot moze by¢ oznaka niektorych chordb lub moze oznaczac,
ze istnigje zwigkszone ryzyko rozwoju danej choroby. Przyktadowo, zespot hipoglikemii moze by¢ spowodowany
przez guz neuroendokrynny zwany insulinomg, a zespot Zollingera-Ellisona moze by¢ spowodowany przez guz
neuroendokrynny zwany gastrinoma.

Zespot rakowiaka: Zespdt objawdw, ktore wystepujg, gdy hormonalnie czynny guz neuroendokrynny, ktdry wydziela

.....

Zmiany patologiczne: Obszary nieprawidtowej tkanki, ktora moze mie¢ (lub nie) charakter nowotworowy.

StOWNICZEK




Informujemy, ze niniejszy materiat jest wtasnoscig Novartis Poland Sp. z 0.0. z siedzibg w Warszawie. Materiat przeznaczony jest wytgcznie do celow
edukacyjnych zwigzanych z podnoszeniem $wiadomosci spotecznej w obszarze guzow neuroendokrynnych. Informujemy, ze zawarto$¢ materiatu jest
udostepniona wytgcznie do uzytku niekomercyjnego. Zawarto$¢ materiatéw jest chroniona prawem autorskim, za$ ich wykorzystanie lub reprodukowanie,
w catosci lub w czesci, bez uprzedniej pisemnej zgody, jest zabronione.
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