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Rzadkie nowotwory w Internecie
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Rare cancers on the Internet

W ostatnich latach badacze (i osoby ksztaitujace polityke
zdrowotng Unii Europejskiej) coraz wigcej uwagi poswie-
caja tym nowotworom zio§liwym, ktorych czgstosé wyste-
powania nie jest duza. W celu okreSlenia tej grupy nowo-
tworéw najczesciej stosuje si¢ definicje, zgodnie z ktora
,»Izadki” nowotwdr charakteryzuje si¢ zachorowalnoScia
nie przekraczajaca 6 przypadkdéw na 100 000 osob. Jed-
nakze wbrew czestemu przekonaniu, wszystkie nowo-
twory nazywane ,,rzadkimi” stanowig tacznie okoto 20%
ogo6tu nowotwordw zlosliwych, a kazdego roku umiera
z ich powodu niemal ¢wier¢ miliona Europejczykéw. Dla
wigkszosci tych nowotwordw, cho¢ niejednokrotnie stwa-
rzajacych trudnoSci diagnostyczne, czgsto o niejasnym
przebiegu klinicznym i trudnym do ustalenia rokowaniu,
nie ustalono algorytméw diagnostyczno-leczniczych. Po-
nadto sporadycznie sg one przedmiotem badan klinicz-
nych, a dodatkowo wigksza cz¢S¢ z nielicznych prowa-
dzonych badan — ze wzgledu na rzadko$¢ wystgpowania
tych nowotworéw — obejmuje male grupy pacjentow,
co z kolei ogranicza mozliwo$¢ uogdlnienia wnioskow.
Konsekwencja rzadkosci wystgpowania jest utrudniony
dostep do specjalistow zajmujacych si¢ leczeniem tych
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szczegb6lnych nowotworéw, a takze powolny rozwoj no-
wych sposobow leczenia, kontrastujacy z dynamicznym
postepem w zakresie mozliwosci farmakoterapii chorych
na raka piersi, ptuca czy jelita grubego.

W Internecie znajduje si¢ kilka godnych polecenia
zrodel informacji na temat nowotworéw okreslanych
jako ,rzadkie”. W szczegllnoSci warto zwrdci¢ uwage
na strong internetowg RARECARE (www.rarecare.eu),
na ktorej zgromadzono wiele szczegdlowych europej-
skich danych statystycznych na temat okoto 230 rzadkich
nowotworow zloSliwych. Na stronie giéwnej w menu po
lewej stronie znajduje si¢ odsylacz ,,Rare Cancers Indi-
cators” — po jego kliknigciu mozna otworzy¢ regularnie
aktualizowane pliki, zawierajace omoéwienie sytuacji
epidemiologicznej oraz innych zagadnien z zakresu
polityki zdrowotnej, dotyczacych rzadkich nowotworow
(,, Technical Report” oraz , Technical Report Annex”).
W centralnej czesci strony serwisu (Ryc. 1) umieszczono
pole, w ktérym mozna wpisa¢ poszukiwang nazwe nowo-
tworu. W polu tym mozna takze wpisa¢ symbol ,,%”
— po kliknigciu przycisku ,,Search” na ekranie ukaze si¢
lista wszystkich rzadkich nowotworéw, uwzglednionych
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W Enter a % symbol to return the full list

Search for & Rare Cancer 19 be given a link to the relevant page of the Technical Report Annex
Please Mote: The search tool will be improved in the futurs to inclede combined searches.

Ryc. 1. Strona RARECARE, zawierajaca odnoSniki do danych epidemiologicznych i dotyczacych
polityki zdrowotnej
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Ryc. 2. Przykiad zestawienia danych epidemiologicznych dla rzadkiego nowotworu (mig¢dzybtoniak, ogotem; serwis RARECARE)

w bazie danych. Wybierajac interesujacy uzytkownika
nowotwor, nalezy klikna¢ na odsytacz do pliku PDF
(Ryc. 2).

W serwisie RARECARE (pozycja gtéwnego menu
»Rare Cancers”) mozna pobra¢ plik XLS, zawierajacy
aktualng (w chwili pisania tego artykulu — z czerwca
2010 r.) liste wszystkich nowotworow ztosliwych, spetnia-
jacych przyjeta definicje rzadkiego wystgpowania, wraz
z podstawowymi danymi (kod ICD, liczba pacjentow
w UE, zachorowalno$¢ w UE, itp.). W tej samej czgsci
serwisu zamieszczono krétkie podsumowanie teoretycz-
nych zatozen i metodologii gromadzenia danych, pocho-
dzacych z krajowych i regionalnych rejestrow nowotworo-
wych (,,Rationale and Questions for Consensus”).
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W serwisie RARECARE, w cze¢Sci ,,Meetings”,
znajduja si¢ informacje na temat spotkafn grupy robo-
czej Surveillance of Rare Cancers in Europe (ostatnie
spotkanie odbyto si¢ w marcu 2010 r. w Warszawie);
zamieszczono tam réwniez dostgpne bez oplat prezen-
tacje przedstawiane podczas obrad (w formacie PPT).
W czesci ,,Publications/Presentations” zamieszczono
odno$niki do publikacji opracowanych przez cztonkéw
grupy roboczej na podstawie zgromadzonych danych.

Nalezy wspomnie¢, ze w USA National Institutes of
Health (NIH) prowadza serwis internetowy Office for
Rare Disease Research (ORDR; www.rarediseases.info.
nih.gov). Na stronach tej instytucji zgromadzono odno-
$niki do rozproszonych w internetowych zasobach NIH

o900
RARECARE

Surveillance of Rare Cancers in Europe

HODO. BOO1, 8004, BO10. 8011, BOA)-BOZ2. BOZZ. 804D
[HU76, BOTE, BOR? B084, B173_ B144, HSG0, BYE0D

i 2 |Squameous cell carcinema and variants of nasal

cavity and sinuses

i |

Vemcous

cell carcinama spandin coll
Fapilary squamous call carc

Adencagquamous carcingma

3 ‘Squamous cell carcinoma, adenaid
12 3 Dasaloid squamoeus call carcinoma
R 2 Lymphoepithallal carcinema of nasal cavity and
ninuses
R 2 lindifferentiatod carcinoma of nasal cavity and 142|CI0 0, G
1 sinuses
R 2 Intestinal type adenccarcinoma of nasal cavity =0.01
15| and sinuses

Ryc. 3. Fragment pliku XLS, zawierajacego aktualng list¢ rzadkich nowotworéw (serwis RARECARE)
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&1 European Action Against Rare Cancers
Rare cancers: '

[ More common than you think!

@. 240,000
15 the number of Europeans.

Is the percentage of
cancers that are rare® likely to die from a rare
cancer each year*

Three figures on rare cancers in Europe:

@

Is the number of Europeans
affected by rare cancers®

* Sounte: www.recans.eu

What challenges are particular to rare cancers?
Rare cancers belong to the group of rare diseases defined with a prevalence of less than
50 out of 100,000 and include all cancers affecting children. Rare cancers pose particular
B pared to more fi cancers, due to their low frequency. These
challenges include:
Late or incorrect diagnosis
Lack of access to appropriate therapies and clinical expertise
Very limited number of clinical trials due to the small number of patients
Lack of interest in developing new therapies due to limitations in the market
Few available registries and tissue banks
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Ryc. 4. Fragment ulotki dostgpnej na stronie www.rarecancers.eu,
wspierajacej inicjatywg European Action Against Rare Cancers

informacji na temat epidemiologii, diagnostyki, leczenia
oraz badan klinicznych dotyczacych chordb wystepuja-
cych rzadko. Warto pamigtac, ze w USA czgsto przyjmuje
si¢ inny — wyzszy niz w Europie — prog odciecia dla defi-
nicji choréb rzadkich.

Z dziataniami grupy badawczej, prowadzacej euro-
pejski serwis RARECARE, wiaze si¢ inicjatywa Euro-
pean Action Against Rare Cancers (www.rarecancers.
eu), podjeta w 2008 roku mig¢dzy innymi przez Europe-
an Society for Medical Oncology (ESMO), European
Organisation for Rare Diseases (EURORDIS), Euro-
pean Institute of Oncology (IEO), itd. Celem cztonkow
inicjatywy jest przede wszystkim wywieranie nacisku na
Komisj¢ Europejska i rzady panstw czlonkowskich UE,
aby podejmowano dzialania zmierzajace do poprawy
mozliwosci leczenia rzadko wystepujacych nowotworow
poprzez: utworzenie sieci o§rodkéw referencyjnych spe-
cjalizujacych si¢ w opiece nad chorymi na rzadkie nowo-
twory, opracowanie praktycznych zasad post¢powania
przeznaczonych dla klinicystow i patologéw, zmodyfiko-
wanie zasad rejestracji lekow przeznaczonych do stoso-
wania w przypadku rzadkich nowotwor6éw, opracowanie
alternatywnych metod analizy statystycznej wynikow
badan klinicznych, obejmujacych chorych na rzadkie
nowotwory, itd. Na stronie European Action Against
Rare Cancers mozna za posrednictwem Internetu pod-
pisac apel do wladz europejskich o intensyfikacj¢ dziatan
zmierzajacych do poprawy sytuacji Europejczykéw cho-
rych na rzadkie nowotwory.
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