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

STOWARZYSZENIE POMOCY CHORYM NA GIST
JEST ORGANIZACJA POZYTKU PUBLICZNEGO

Stowarzyszenie jest czlonkiem: Europejskiej Koalicji Pacjentéw Nowotworowych

= ECPC i §wiatowej Organizacji Pacjentéw chorych na GIST — GIST Global Network

Global GIST Network

Rozpoczynamy nasza dziatalno$¢ w
2010 roku od pomys$lnych wiadomo-
$ci. Dotychczas z trudem uzyskiwana
terapia lekami Glivec 800 mg i Sutent
przestata nosi¢ nazwe niestandardowej
i zostata umieszczona w programie te-
rapeutycznym jako standardowa. Przez
wiele lat pacjenci, lekarze i nasze Sto-
warzyszenie musieli stacza¢ wrecz ba-
talie, aby potrzebujacy takich lekéw
pacjenci mogli je w koncu otrzymac.
Nie zawsze na czas, niestety.

Jakie problemy napotykalismy i jak
bardzo musieliSmy zabiega¢ o zmiany
w niekorzystnych dla chorych rozporza-
dzeniach wtadz, mozna wywnioskowac
z 14-stronicowego opracowania pana
Marka Szachowskiego. Opracowanie to
dotyka tylko ogdlnego zarysu prac Sto-

warzyszenia. Nie chcemy, aby podobne
sytuacje powtarzaly si¢ w przysztosci.
Wiele zalezy od lekarzy, ktorzy prowa-
dza pacjenta. Od nich tez oczekujemy
zaangazowania 1 wytrwatych staran, by
pacjent w koncu otrzymat potrzebna
mu terapig. Niestety, nie wszyscy leka-
rze widza si¢ w takiej roli. Zbyt wiele
bylo przyktadow biernej postawy wobec
odmow ze strony NFZ. Nawet teraz po
zmianach wprowadzonych po 20 stycz-
nia br. wiele placowek nie jest w stanie
zapewni¢ swoim pacjentom tego, co im
przystuguje. Nie potrafia one poradzi¢
sobie z problemami biurokratycznymi
lub, jak czgsto bywa, maja niechgtny
stosunek do stosowania drogich terapii.
A przeciez zyjemy w jednym kraju i nie
ma powodu, aby szanse na przezycie za-
lezaty od miejsca, w ktérym pacjent jest
leczony. A tak niestety jest. Czekaja nas,
zapewne, kolejne sytuacje kryzysowe.
W tym roku udalo si¢ nam opraco-
wac 1 wydac instrukcje dla lekarzy, aby
mogli wpisywa¢ swoje wyniki do Re-
jestru Klinicznego GIST. To jest waz-
ny czynnik w opracowywaniu strategii
terapii GIST w Polsce. Te instrukcje
zostana rozestane do odpowiednich le-
karzy i teraz tylko pozostaje sobie zy-
czy¢, aby PT lekarze zechcieli wlaczy¢
si¢ do prac w Rejestrze. To tylko od
ich checi zaleze¢ bedzie powodzenia
przedsigwzigcia. Czekamy!

Wydajemy tzw. legitymacje pa-
cjenta z GIST. Jest to zbior informacji
o0 pacjencie, chorobie i terapii pacjen-
ta. Ma on przekazac najistotniejsze in-
formacje dla innych lekarzy, z ktorymi

pacjent si¢ spotyka. W sytuacjach wi-
zyt u lekarzy specjalistow lub podczas
wyjazdoéw pacjenta te informacje moga
okaza¢ si¢ bezcenne. Takie dokumen-
ty maja juz pacjenci w Niemczech i
Wielkiej Brytanii. Takze kilka innych
stowarzyszen w Europie planuje ich
wydanie. Pomyst wydania legitymacji
zostatl pozytywnie oceniony przez na-
szych lekarzy. Wprowadzone zmiany
w stosunku do wzorcoOw niemieckich i
brytyjskich wynikaja z r6znic w prawie
lub obyczajach. Wszyscy nasi cztonko-
wie otrzymaja ten dokument.

Trwa nabor do nowych badan kli-
nicznych Nilotynibu 1 Dasatynibu.
Kolejna okazja do poszerzenia arsena-
hu srodkow terapeutycznych na GIST.
Nowo zdiagnozowani pacjenci otrzy-
maja wigkszy zakres mozliwosci tera-
peutycznych. Prosze zwroci¢ uwage
na notatke w tym numerze ,,Podrozy”
i na informacj¢ na naszej stronie in-
ternetowej. Na stronie internetowej sa
tez wazne informacje dla pacjentow
leczonych Sutentem. Poza zalecenia-
mi, ktdre pacjenci otrzymuja w swoim
osrodku (tak jest
przynajmniej w
Warszawie), sa
takze informacje,
ktore  uzyskali-
$my od produ-
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centa. Warto si¢
z nimi zapoznac,
a takze przeka-
za¢ je swoim le-
karzom, jesli nie
maja tych mate-
riatow.

Zdobycie przez Stowarzyszenie,
po dtugiej procedurze, statusu orga-
nizacji pozytku publicznego nastapi-
o w momencie zmian w przepisach.
Wystepuja jakie$ niedoinformowa-
nia pomiedzy Ministerstwem Pracy
i urzgdami skarbowymi. Nie mozna
doprosi¢ si¢ o skuteczne usunigcie
przeszkod, ktore moga utrudni¢ nam
pozyskiwanie §rodkow z odpisu 1%
od podatkéw. Jeszcze raz triumf biu-
rokracji nad zdrowym rozsadkiem.

Urzednicy MPiPS sa niewzruszeni.
ONI maja czas.

Natomiast Stowarzyszenie z coraz
wigkszym trudem zdobywa $rodki na
swoja dzialalno$¢. Poniewaz liczba
naszych czlonkéw wzrasta, potrze-
bujemy coraz wigkszych S$rodkow.
Zgodnie ze statutem skreslono z li-
sty cztonkow osoby, ktore zalegaty
ze sktadkami. Inne osoby, ktore nie
ureguluja swoich zaleglosci, pomimo
wezwania, zostang takze skreslone.
Nasza sktadka jest prawie symbo-
liczna. Cztonkowie otrzymuja wigcej
niz wysoko$¢ wnoszonej przez nich
sktadki, dlatego podjelismy decyzje
o takim rozwiazaniu. Wydajemy cho-
ciazby poradniki, biuletyny, interwe-
niujemy u witadz i lekarzy... Na to

wszystko potrzebne sa fundusze, o
ktore coraz trudnie;j.

Jestesmy $wiadomi czekajacych
nas wyzwan. Moze by¢ jeszcze trud-
niej. Wazne jest, aby nasi cztonkowie,
a takze lekarze w wigkszej liczbie niz
dotychczas zechcieli wspotpracowac z
naszym Stowarzyszeniem. Apelowa-
tem wielokrotnie do naszych lekarzy
o taka postawe¢. Mamy wspdlne cele.
Niewielu z nich okazuje jednak cheé
wspoOtpracy, za to ci, ktorzy wspotpra-
cuja, robig to wspaniale.

W sposob nieuprawniony polityka
ma zbyt wielki wptyw na los pacjen-
tow. Od poczatku istnienia naszego
Stowarzyszenia potykamy si¢ o opor
tych, ktérzy powinni stuzy¢ chorym.
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Istnieje caly szereg powoddéw by
cieszy¢ si¢ z tego, ze rok 2009 dobiegt
konca. Globalny kryzys finansowy
wstrzymat plany emerytalne, a utrata
pracy lub mieszkania przyczynita sig
do poglebienia stresu w rodzinach,
ktorych cztonkowie walcza z rakiem —
takim jak GIST. Fundusze na badania
wstrzymano, a nadzieje pacjentoéw na
fatwiejszy dostep do jakos$ciowej opie-
ki medycznej pozostaly dalekie od rea-

lizacji. W 2009 roku Amerykanie nadal
spierali si¢ 0 powszechny system opie-
ki zdrowotnej, pacjenci GIST w Wiel-
kiej Brytanii nadal walczyli o dostgp
do terapii drugiego rzutu, chorzy na
GIST w Kanadzie toczyli walke o te-
rapi¢ wspomagajaca, a cate zastepy pa-
cjentow GIST w wielu innych krajach
walczyly o dostep do leczenia w 0go6-
le. Pacjenci GIST nadal umierali — czy
to z powodu braku dostgpu do terapii,
czy to dlatego, ze istnicjace sposoby
leczenia okazaly si¢ w ich przypadku
nieskuteczne.

Pomimo tych wszystkich negatyw-
nych do$wiadczen, Grupa LRG kon-
tynuowata swoja dziatalno$¢ na wielu
ptaszczyznach. Kontynuowalismy finan-
sowanie dziesigciu badaczy pracujacych
w naszym $wiatowej klasy zespole ba-
dawczym, ktory osiagnat szereg sukce-
sow w roznych przedsigwzigciach — w
tym przedklinicznej ocenie inhibitoréw
KIT nowej generacji, ktorych celem jest
miejsce wiazania przelacznika kinazy
(,,switch pocket”), oraz lepszym zrozu-
mieniu  komorkowych mechanizméw,
powodujacych zniszczenie aktywowanej
KIT i PDGFRA. Spotkania w Bostonie
i Portland przyczynily si¢ do rozwoju
wspOlpracy 1 wymiany informacji, co

korzystnie wyroznia zespdt LRG na tle
smutnych realiow rywalizacji i niezgody,
czesto panujacych w §wiecie badan nad
rakiem.

Odbudowali§my struktur¢ danych
naszego rejestru pacjentdOw i opubli-
kowaliSmy przetomowe studium na
temat zaleznosci pomig¢dzy dawkowa-
niem Gliveku a przezyciem wolnym
od progresji oraz catkowitym prze-
zyciem (tg¢ publikacje mozna znalez¢
pod adresem http://springerlink.com/
content/346011445r10um38/). We
wspotpracy z Uniwersytetem w Stan-
ford oraz grupa kluczowych laborato-
riow badawczych zatozyliSmy bank
tkanek, umozliwiajacy naukowcom do-
step do wynikoéw badan przeprowadzo-
nych na trudno dostepnych tkankach
GIST oraz potaczenie tych wynikoéw z
historiami choroby zawartymi w reje-
strze. W celu zaopatrzenia pacjentow
i ich lekarzy w zwigzte informacje na
temat diagnozowania i leczenia, zaczg-
lismy rozprowadza¢ historie choroby,
trafnie nazwane ,,GISToriami”.

Pod koniec 2009 roku formalnie
zainaugurowalié$my nasza latynoa-
merykanska inicjatywe usprawnienia
przeptywu informacji na temat GIST
w jezykach hiszpanskim i portugal-
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skim oraz wsparcia rozwoju preznych
organizacji pacjenckich, ktore zdota-
lyby zapewni¢ pacjentom, ich rodzi-
nom i lekarzom kulturowo adekwat-
ne oddolne wsparcie. Przyjechatem
wlasnie do Monterey w Meksyku,
gdzie spotkam si¢ z grupa przedsta-
wicieli pacjentéw z dziesigciu krajow
Ameryki Lacinskiej.

Regularnie pomagali$my wielu kon-
kretnym pacjentom GIST i ich opieku-
nom, ktorzy poszukiwali najnowszych
informacji na temat terapii, w tym na
temat badan klinicznych. Nasze strony
internetowe, webcasty i1 ulotki dostar-
czaly informacji pacjentom i przedsta-
wicielom profesji medycznych na ca-
tym $wiecie. Nasze lokalne grupy spo-
tykaty si¢ i wspieralty wzajemnie, wy-
mieniajac usciski oraz zyciowo wazne
wiadomos$ci. Prowadzilismy dziatal-
no$¢ na rzecz pacjentow GIST zarow-
no publicznie jak i ,,zakulisowo”.

W roku 2010 planujemy przyS$pie-
szenie naszej walki o znalezienie lekar-
stwa na GIST oraz utrzymanie pacjen-
tow przy zyciu az do jej szczgsliwego
zakonczenia.

Oproécz naszych glownych zobowia-
zan wobec naszego zespotu badawcze-
go, planujemy realizacj¢ (w oparciu o
ich wyjatkowa postaweg wspotpracy)
ciagle udoskonalanego strategicznego
planu dostarczania nowych motywacji
do wykorzystania nowych obiecujacych
pomystéow w celu identyfikacji 1 prze-
zwycigzenia opornosci na leczenie.

Planujemy roéwniez podejmowanie
dalszych wysitkow, aby zaden pacjent
nie umarl z powodu niewiedzy badz
braku doswiadczenia lekarza prowa-

dzacego czy tez z powodu zwioki w
zastosowaniu najnowszej wiedzy dla
wsparcia walki o przezycie. Bedziemy
nalega¢, by kazdemu pacjentowi GIST
zapewniono test mutacyjny pierwsze-
g0 guza oraz test osocza na biezaco, w
przypadku leczenia Glivekiem.

Jestesmy zaniepokojeni tym, ze Gli-
vec w dawce 400 mg dla wielu pacjen-
tow moze na dluzsza mete okazaé sie
ochrona niewystarczajaca, ze wzgledu
na rozwd¢j opornosci. Uwazamy, ze
obecnie tatwiej jest zapobiec powsta-
niu oporno$ci poprzez optymalizacjg
dawkowania Gliveku anizeli walczy¢
pézniej z opornoscia, zwigkszajac
dawke leku, gdy opornos¢ juz si¢ roz-
wingta. Zdobyli$my spore doswiadcze-
nie w tym jak mozna uniknaé powaz-
nych skutkéw ubocznych (przy aplika-
cji wigkszych dawek Gliveku) droga
stopniowego zwigkszania dawki oraz
posiadamy wciaz rosnaca liczb¢ metod
przezwycigzania skutkow ubocznych
w przypadku ich wystapienia.

Chociaz nie mamy jeszcze zatwier-
dzonych poziomo6w odniesienia dla te-
stow osocza, jesteSmy zdania, ze takie
testowanie jawi si¢ jako wazne narze-
dzie dla lekarza, zwlaszcza w przy-
padku gdy stan pacjenta ulega pogor-
szeniu. Stanowi to rowniez dla lekarza
okazje, by porozmawiaé z pacjentem o
przestrzeganiu zalecen. Bardzo czgsto
mamy do czynienia z tym, ze pacjenci
nie zazywaja wszystkich przepisanych
im lekow doustnych, pogarszajac tym
samym stan swojego zdrowia. Dlatego
planujemy zintensyfikowac nasze wy-
sitki zmierzajace ku rozwiazaniu tego
problemu.

Zamierzamy w dalszym ciagu wyko-
rzystywac wszelkie dostepne nam spo-
soby dostarczania informacji, edukacji
1 niesienia wsparcia, aby odpowiednio
wyedukowaé pacjentow i pomoc im
zbudowac¢ oparta na wzajemnym sza-
cunku relacj¢ ze swoimi lekarzami.
Taka wspolpraca migdzy dobrze poin-
formowanymi pacjentami a lekarzami
zwigksza szanse na wygranie walki o
przezycie. JesteSmy przekonani, ze
kompetentni lekarze opowiedza si¢ za
takim partnerstwem.

Ze wzgledu na to, ze ilo$¢ informa-
cji na temat GIST szybko wzrasta oraz
na fakt, ze jest to stosunkowo rzadki
rodzaj nowotworu, bedziemy zachgca-
li pacjentdw do poszukiwania lekarzy,
ktorzy zdobyli praktyczne doswiadcze-
nie w trakcie pracy z takimi pacjentami.
Bedziemy w dalszym ciagu poszerzac
nasz wykaz specjalistow w dziedzinie
GIST oraz wskazywaé¢ konkretne cen-
tra terapii GIST.

Moze si¢ wydawac, ze nasze wypo-
wiedzi cechuje nieco ostry ton i niecierp-
liwos¢, lecz nasza intencja jest zacheta do
myslenia i wspotpracy, a nasza postawa
podyktowana jest bardzo ludzka troska o
przezycie w walce z choroba.

Walka o znalezienie leku i pomoc
pacjentom, by mogli pozosta¢ przy zy-
ciu, wciaz trwa. Musimy odnies¢ suk-
ces — jesteSmy to winni tym, ktorzy juz
odeszli.

Zrédlo: LRG, GIST News, luty
2010

http://www.liferaftgroup.org/
gist news/component/zine/article/278-
2009-executive-directors-report

WSKAZOWKI DLA OSOB UCZESTNICZACYCH W
BADANIACH TOMOGRAFICZNYCH.

Poniewaz ludzie czgsto nie wiedza
jakiego postgpowania wymaga badanie
tomograficzne, chcemy dopomoc leka-
rzom, pacjentom i obstudze pracowni
tomografii komputerowe;.

Aby wyniki badan byly mozliwie
jak najdoktadniejsze nalezy (dla wias-
nego pozytku i bezpieczenstwa) prze-
strzegac ponizszych zalecen:

1. W dniu poprzedzajacym bada-
nie — w celu wlasciwego nawodnienia

organizmu — nalezy wypi¢, co najmniej
2,51 ptynu w ciagu doby.

2. Jezeli badanie jest zaplanowa-
ne w godzinach porannych, nalezy wy-
pi¢ okoto 0,5 litra wody niegazowane;j
rano (przed godz. 8:00), zazy¢ wszyst-
kie leki, ktore sa zalecone oraz nie jes¢
zadnego positku.

3. Jezeli badanie jest zaplanowa-
ne w godzinach popotudniowych, na-
lezy wypi¢ 1,5 litra wody niegazowa-

nej w ciagu 3-4 godz. przed badaniem,
zazy¢ wszystkie leki, ktore sg zalecone
i nie je$¢ positku na 5 godzin przed ba-
daniem.

4. Po ba-
daniu nalezy pi¢
duzo ptynow, aby
sprawnie  ,,wWy-
ptuka¢” kontrast
Z organizmu.




Z okazji Swia-
towego Dnia
Chorego w dniach
10 -11 lutego w Warszawie odbyta si¢
IV Konferencja organizowana przez
Instytut Praw Pacjenta i Eduka-
cji Zdrowotnej. W Muzeum Kolek-
cji im. Jana Pawla II Fundacji Janiny
i Zbigniewa Porczynskich 10 lutego
w Warszawie zostaly rozdane Nagro-
dy Swietego Kamila. Na uroczystosci
obecny byt Prymas Polski abp Henryk
Muszynski.

Gloéwna idea nagrody, przyznawanej
z okazji obchodzonego 11 lutego Swia-
towego Dnia Chorego, jest przybliza-
nie i promowanie 0sob oraz instytucji,
ktore w sposob szczegolny przyczynity
si¢ do budowania kultury mitosierdzia,
akceptacji 1 solidarnosci z osobami
cierpiacymi i ich rodzinami.

Nagroda $w. Kamila jest przy-
znawana co roku w innej dziedzi-
nie medycyny; w 2010 zostala przy-
znana za opieke nad matka i dzie-
ckiem.

Laureatem jest dyrektor Kliniki Po-
foznictwa 1 Kliniki Zdrowia Kobiety
w Szpitalu Medicover w Warszawie,
prof. Krzysztof Tomasz Niemiec.
Wyro6zniono go za ,,wieloletnie zaan-
gazowanie w tworzenie i wdrazanie w
Polsce $wiatowych standardow opieki
medycznej nad kobietami zarazonymi

HIV i ich dzie¢mi oraz za zyczliwo$¢
i serce okazywane pacjentkom w co-
dziennej pracy”.

Wyro6znienie w tej kategorii otrzy-
mali: prof. Jadwiga Moll oraz prof.
Jacek Moll za ,wieloletnia ofiarna
stuzbe dla dobra chorych dzieci, god-
na nasladowania szlachetna postawe
lekarza oraz catoksztatt dorobku na-
ukowego”. Uhonorowana zostala tez
Alicja Szewczyk za ,.codzienny trud
pracy pielegniarskiej, ponadprzecigtne
zaangazowanie oraz podjete dzialania
edukacyjne w dziedzinie diabetologii
dziecigce;j”.

W Kkategorii instytucje, stowarzy-
szenia i organizacje bedace wzorem
opieki na chorymi i rodzinami nagro-
dzono Fundacje ,,Rodzié¢ po Ludzku”
za ,wieloletnia dzialalno$¢ Fundacji,
nacechowana determinacja w dazeniu
do poprawy sytuacji rodzacych matek i
ich dzieci oraz podjete w tym celu spo-
teczne akcje edukacyjne”.

Wyréznienia w tej kategorii otrzy-
maty: Fundacja ,,Pro-Vita” za , nie-
przecigtne zaangazowanie i podjecie
trudu walki o godne warunki zycia sa-
motnych matek i ich dzieci oraz sku-
tecznos$¢ w realizowaniu swojej misji”
i Stowarzyszenie ,,Po pierwsze rodzi-
na” za ,ofiarna, codzienna pracg dla
dobra cigzko chorych dzieci i ich ro-
dzin oraz pelna empatii postawe o0sob,
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ktore potaczyt wspolny cel”.

W Kkategorii $rodki publicznego
przekazu oraz twércy zycia publicz-
nego, promujacy edukacje zdrowot-
ng i spoleczng, nagrodzono Katarzy-
ne Pinkosz za ,,0sobiste 1 tworcze za-
angazowanie w propagowanie wiedzy
o zdrowiu matki 1 dziecka, dzienni-
karska rzetelno$¢ oraz profesjonalizm
warsztatu dziennikarskiego”.

Wyréznienia w tej kategorii otrzy-
maty: Joanna Szulc za ,promowanie
wiedzy o zdrowiu matki i dziecka” oraz
Malgorzata Foremniak za ,, mitos¢ do
blizniego, osobiste zaangazowanie i
empati¢ wobec cierpiacych dzieci oraz
godna nasladowania szlachetna posta-
we¢ wolontariusza”.

Zostaly tez wrgczone trzy nagro-
dy specjalne. Otrzymaty je: Fundacja
TVN ,,Nie jestes Sam” za ,,wieloletnie
szlachetne zaangazowanie w realizacje
projektow dla dobra dzieci oraz wy-
jatkowa skutecznos¢ w propagowaniu
idei dobroczynnosci”; Fundacja ,,Po-
rozumienie bez Barier” i Danuta Po-
stolska za ,profesjonalizm warsztatu
dziennikarskiego, wieloletni osobisty i
tworczy wktad w edukacje¢ zdrowotna
oraz wrazliwos$¢ na los chorych”.

(Material pochodzi ze strony http://
www.prawapacjenta.eu/index.
php?pld=22241)

KOBIETA W OSTROGACH

Nie zawsze jest wesoto!

Nawet moj zyciowy optymizm nie
daje rady. Wystarczy poj$¢ do lekarza
rodzinnego i chcie¢ skierowanie na
przeswietlenie stop (mam ostrogi pigto-
we). Patrzg na panig w bialym fartuchu,
ktora pilnie przeglada moja karte. 1 jej
stowa, ktore stysz¢ nawet w nocy , wy-
powiedziane juz nie pierwszy raz : ,,ma
pani TAKA chorobg i uparta si¢ pani le-
czy¢ pigty?” Czuje sig tak jakbym czy-
tata wilasny nekrolog. Szkoda na mnie
pienigdzy? Czy moze cennego czasu
pani doktor, ktora zapewne opuszczala
zajgcia z etyki lekarskiej i psychologii?

Caty moj zapas optymizmu gdzie$ si¢
podziat !

Tak czasami bywa, ze kto§ stowami
niszczy to, co w sobie misternie zbudo-
walismy. Moja bron to optymizm. Teraz
widzg ,ze jest bardzo krucha. Ale zda-
j¢ tez sobie sprawe, ze szkoda czasu na
pesymizm. Moj czas jest szczegolnie
wazny bo ,,cudownie darowany”. On
sig nie spieszy to ja za nim nie nadazam.
Mija niepostrzezenie, czgsto mierzony
wielko$cia $mialego , nie dajacego si¢
zrealizowa¢ marzenia. W pojeciu teraz-
niejszosci miesci sig i przesztos¢ i przy-
szto$¢ .Czyli? Czas jest wszystkim . I

tak jak powiedziat Phil Bosmans: ,,czas
to nie droga szybkiego ruchu pomigdzy
kotyska a grobem; czas - to miejsce na
zaparkowanie pod stoncem”

Pani doktor!!! Nie dam si¢ Pani
mnie ztamac¢ i..... wybaczam Pani te i
inne stlowa. Niech bedzie ze jest Pani
przepracowana!

P.S.

Skierowanie po walce otrzymalam i
piety wyleczytam - juz nie bola! Mogg cho-
dzi¢ bez bolu i nawet jezdzi¢ na nartach.

Serdecznie pozdrawiam
Barbara Chojnowska
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Swigtem.

Kim jestem?
czy¢
czy¢?
dtuzeniem

mieniem

Krotki wierszyk, ktory
dedykuje wszystkim kobie-
tom przed ich marcowym

Jak wszystkim wyttuma-

ze chcialabym co$ zna-

osoba z wydluzonym ra-

ktora dzwiga zakupy

aby wrzuci¢ do zupy

to co inni lubia jes¢.

JA TEZ CHCE ZYC 1
BYC!

nie w kuchni i nie przy
odkurzaczu

i zlewie!

a jezeli kto$ nie wie

to oswiadczam z prosto-

Nie jestem szczotki prze- ta:

jestem rozumna istota
ktora robi to, by inni
mogli by¢ 1 zy¢

ZABIJAC CZY LECZYC? CZESC |

Slowa, ktore zostaly powiedziane
i te niewypowiedziane

Wstep

Od stycznia 2009 do stycznia 2010
odnotowalismy 19 przypadkow w kto-
rych chorzy mieli trudno$ci w dostgpie
do terapii. 19 os6b w ciagu jednego
roku — to duzo czy mato? Kto$§ powie,
ze kazde zycie jest darem. Kto$ inny
moze powiedzie¢: bez przesady, na
38 milioné6w mieszkancow nie jest to
duza liczba. Nalezy jednak by¢ ostroz-
nym z tego rodzaju skrotami myslowy-
mi. Stowarzyszenie Pomocy Chorym
na GIST zrzesza osoby chorujace na
bardzo rzadki rodzaj nowotworu. We
wspotczesnej medycynie rozroznia sig
ok. 200 ré6znych odmian nowotworéw
zto§liwych. Wsréd nich migsaki (no-
wotwory tkanki migkkiej) stanowig
1% wszystkich nowotworow ztosli-
wych, a GIST to podgrupa migsakow
stanowiaca 1%o wszystkich nowotwo-
row ztosliwych u osob dorostych. W
Polsce do tej pory zdiagnozowano ok.
1500 przypadkéw GIST, a nasze Sto-
warzyszenie liczy obecnie ponad 220
cztonkéw. Zatem 19 osob na rok - to
duzo czy mato?

Stowarzyszenie, oprocz ro6znych
inicjatyw podejmowanych od wielu lat
na rzecz pacjentow onkologicznych,
prowadzi swego rodzaju dialog z MZ
1 NFZ w sprawach, ktore na przetomie

grudnia i stycznia 2009/2010 nabraty
medialnego rozgtosu, a dotyczyly trud-
nos$ci pacjentow w dostepie do onkolo-
gicznych terapii, ktore w przyjetej przez
urzednikéw terminologii nazywane sa
,»chemioterapia niestandardowa”. W
tej czesci artykutu nie tyle chce podjac
tematyke stosowania tych terapii oraz
wiazanych z nimi nadziei i problemow,
ale przede wszystkim wskaza¢ niekto-
re elementy polityki informacyjnej i
zdrowotnej jaka rzad stosuje wobec
pacjentow, stowarzyszen pacjenckich
i spoteczenstwa. Chcialbym réwniez
ukaza¢ jak i na ile pacjent onkologicz-
ny moze rozumiec i interpretowac taka
informacjg. Pacjent, ktory czesto w
ograniczonym zakresie dysponuje apa-
ratem umozliwiajacym mu odczytania
urzgdowych pism tworzonych przez
prawnikow; pacjent, ktory nie wie kie-
dy pojawi si¢ zarzadzenie, ktore bedzie
odnosito si¢ do jego choroby; pacjent,
ktory dysponujac ograniczong wiedza
na temat swojej choroby; pacjent, ktory
jak si¢ wydaje nie ma w Polsce szans
na to by stac si¢ podmiotem w procesie
leczenia i zmagania si¢ ze swoja cho-
roba.

Slowa rzecznika prasowego NFZ
i kwestia realizacji programoéw tera-
peutycznych w roku 2010 ,,w miejscu
pracy konsultantow”

Juz od listopada 2009 zaczgliSmy
dostawac sygnaly, ze ,,co$ si¢ dzieje”.

W grudniu 2009 i na poczatku stycznia
2010 dzwonia do nas pacjenci cierpia-
cy nainne niz GIST nowotwory i pytaja
czy wiemy, ze oni beda teraz zmuszeni
leczy¢ si¢ w innych szpitalach. Trudno
bylo nam odnies$¢ si¢ do takich infor-
macji i odpowiada¢ na zadawane pyta-
nia. Odpowiadamy zatem, ze my sami
wystalisSmy juz listy w tej sprawie do
MZ i NFZ jeszcze w listopadzie 2009 i
do tej pory nie otrzymaliSmy odpowie-
dzi. MZ i NFZ prawie kazdego dnia na
stronach internetowych zawieszaja po
kilkanascie rozporzadzen. Nierzadko
rozporzadzenia te i zarzadzenia maja
po kilkadziesiat zatacznikow (np. za-
rzadzenie Prezesa NFZ z 03.11.09 mia-
o 38 zatacznikow).

Nie byliSmy wigc zbytnio zdziwie-
ni faktem, ze na przetomie roku znow
co$ si¢ dzieje. Dhugoletni cztonkowie
Stowarzyszenia, podobnie jak i urzed-
nicy w MZ i NFZ, doskonale wiedza,
ze chodzi tu o chemioterapi¢ niestan-
dardowa. Pozwolg sobie tylko zacyto-
wac listy naszego Prezesa ze stycznia
i lutego 2009 (czyli doktadnie sprzed
roku), ktore w swej tresci odnosza sie
do chemioterapii
niestandardowej:

Z Listu Pre-
zesa _Stanistawa
Kulisza do NFZ
z 22.01.2009

(7/09):




Stanowczo
protestujemy
przeciw  prakty-
kom  uniemozli-
wiajqcym chorym
na GIST dostepu

to terapii lekiem
drugiego rzutu — Sutentem. (...) Juz w
ubieglym roku Pana Rozporzqdzenie
pozbawito naszych chorych wszelkich
mozliwosci dostepu do terapii niestan-
dardowych. Rozporzqdzenie to zostato
uchylone przez Paniq Minister, lecz z
poczatkiem obecnego roku zostato po-
nownie wprowadzone w zycie. (...)

Z Listu Prezesa Stanistawa Kulisza
do MZ 7 02.02.2009 (10/2009):

(...) Zwracamy sie o przywroce-
nie stanu normalnosci w wydawaniu
przez NFZ decyzji w sprawach terapii
niestandardowych. W ubieglym roku,
swq decyzjq z dnia 16 kwietnia, uchy-
lita Pani rozporzqdzenie Prezesa NFZ
i chorzy mieli, (aczkolwiek nietatwq )
mozliwos¢ uzyskania zmiany terapii ze
standardowej na niestandardowq. W
chorobie GIST wystepuje np. zjawisko
nabytej (po czasie) opornosci na lek
(imatynib) i powstaje potrzeba zwiek-
szenia dawki lub zmiany leku na inny.
Zmiany w mutacji tez mogq wymagac
takich decyzji. (...)

Nowe elementy w roku 2009

W ostatnim kwartale 2009 roku,
oprocz  Zywszego  zainteresowania
si¢ mediow tymi sprawami, pojawily
si¢ rowniez inne nowe elementy. 30
sierpnia 2009 wchodzi tzw. Ustawa
Koszykowa. Probujemy ja czytac, ale
trudno jest nam wyluszczy¢ w niej
co$, co W oczywisty sposob odnosito-
by si¢ do GIST. Trudno jest nam tez
zrozumie¢ dlaczego od grudnia tyle
zaczyna si¢ mowi¢ o dostepie do ,,che-
mioterapii niestandardowe;j”. Przeciez
od 15 wrzesnia 2009 chemioterapia
niestandardowa miata dotyczy¢ tylko
osOb ponizej 18 roku zycia (dzieci i
mlodziez wymagaja indywidualnego
dawkowania). Prezes NFZ 15 wrzesnia
2009 swym zarzadzeniem (zarzqdzenie
41, zmieniajqce zarzqdzenie w spra-
wie okreslenia warunkow zawierania
i realizacji umow w rodzaju leczenie
szpitalne w zakresie terapeutyczne pro-

gramy zdrowotne, zal. 9) sprawil, iz
Sutent 50 mg/d i Glivec 800 mg/d nie
byly juz zaliczane do tzw. ,,chemiotera-
pii niestandardowej”, ale zostaly wpro-
wadzone do ,,terapeutycznego progra-
mu zdrowotnego” i staly si¢, mozna
by powiedzie¢, standardowe. Pisal do
nas o tym 12 pazdziernika 2009 sam
pan Jacek Paszkiewicz, Prezes NFZ,
w odpowiedzi na nasze pismo z dnia
1 wrze$nia 2009: (...) NFZ Zarzqdze-
niem 41/2009/DGL z dnia 15.09.2009
zmienit Zarzqdzenie 98/2008/DGL z
dnia 27.10.2008 (zmienione Zarzq-
dzeniem 16/2009/DGL) w ten sposob,
ze leczenie nowotworow podscieliska
przewodu pokarmowego (GIST) pre-
paratami Glivec 800mg i Sutent 50 mg
zostato objete terapeutycznym Progra-
mem Zdrowotnym i z dniem 1 wrzesnia
2009 nie istnieje koniecznos¢ proce-
sowania w dotychczasowy sposob, tj.
wnioskiem o leczenie w ramach ,,che-
mioterapii niestandardowej (...)

Innym nowym elementem, ktory si¢
pojawit w ubiegltym roku, bylo zwro-
cenie naszej uwagi (przez MZ i NFZ)
na kwestie dotyczace prowadzonych w
2009 roku negocjacji cenowych z pro-
ducentami lekow oraz na to, ze postu-
lowane przez nas rozwigzanie pojawi
si¢ juz wkrotce — najpierw mial to by¢
czerwiec, potem lipiec, a ostatecznie
rozporzadzenie ukazato si¢ w polowie
wrzes$nia. Przytaczam fragmenty tej
korespondenc;ji:

1. 6 kwietnia 2009 otrzymujemy
od MZ na nasz list z 02.02.2009, w kto-
rym pisali$my:

(...) Majac na uwadze powyzsze,
(...) informuje, ze dopiero po uzyska-
niu pozytywnej rekomendacji Rady
Konsultacyjnej AOTM odnosnie :za-
sadnosci  finansowania ze srodkow
publicznych zastosowania imatinibu
w wyzszych dawkach, zostanie podjeta
decyzja o aktualizacji obecnie prowa-
dzonej terapii (...)

(...) uprzejmie wyjasniam, iz zgod-
nie z przyjetym stanowiskiem na posie-
dzeniu w dniu 20.12.2007, Rada Kon-
sultacyjna Agencji Oceny Technologii
Medycznych rekomenduje niefinanso-
wanie ze srodkow publicznych stosowa-
nia sunitynibu w leczeniu nowotworow
poscieliska przewodu pokarmowego
przy wnioskowanej cenie (...)

|

2. 10 czerwca 2009 odpowiedz
NFZ na nasz list w sprawie pacjentki:

W powyzszej sprawie Pani Alek-
sandra Pigtek [urzednik NFZ — m.sz.]
przekazala pisemnq odpowiedz Dyrek-
tora Departamentu Gospodarki Lekami
Centrali NFZ, z ktorej wynika, ze NFZ
wspolnie z MZ, majqc na uwadze dobro
pacjentow i udostepnienie im mozliwie
najlepszych sposobow leczenia, jest w
trakcie sfinalizowania negocjacji ce-
nowych z producentami leku Glivec
(imatynib.) Przewidywany termin wej-
scia w Zycie stosownego zarzqdzenia
Prezesa NFZ to lipiec 2009 r.

3. 26 czerwca dotarl do nas list,
jaki od NFZ otrzymat jeden z czton-
koéw naszego Stowarzyszenia:

Rada AOTM (...) rekomenduje
,.hiefinansowanie Sutentu ze $rodkow
publicznych”, po czym stwierdza: W
chwili obecnej NFZ finalizuje nego-
cjacje 7 producentem. Jednoczesnie
informuje, Ze od lipca br. w terapeu-
tycznym programie zdrowotnym ,,Le-
czenie nowotworow podscieliska prze-
wodu pokarmowego (GIST)” zostanie
dodany zapis umoiliwiajqcy podawa-
nie pacjentom dawki 800 mg/d w przy-
padku wystgpienia choroby.

Zaniepokojeni pojawiajacymi si¢
glosami (a raczej pogloskami), juz w
listopadzie 2009 postanawiamy na-
pisa¢ do NFZ i MZ. Powolujemy si¢
w tym liscie na Rozporzadzenie Preze-
sa NFZ z dnia 15.09.09, bo wtedy nie
wiedzieliSmy jeszcze (nie tylko my,
ale i lekarze) o istnieniu Zarzadzenia
Prezesa NFZ z dnia 03.11.2009, ktore
to zarzadzenie miato wej$¢ w zycie od
pierwszego stycznia 2010 i miato ogra-
nicza¢ dostgp do terapii niestandar-
dowych do szpitali w ktorych pracuja
krajowi konsultanci. Nie wiedzieli-
$my tez, ze Ustawa Koszykowa MZ (z
sierpnia 2009) pozbawiona jest odpo-
wiednich regulacji i procedur (jest ich
4000), ktora pozwolityby w przypadku
Sutentu 50 mg/d i Gliveku 800 mg/d
wprowadzi¢ je na nowo do ,terapeu-
tycznego programu zdrowotnego”. Nie
wiedzieli$my, ze w celu realizacji takie-
go planu MZ do ,,ustawy koszykowe;j”
powinno dotaczy¢ inne odpowiednie
rozporzadzenie czy zarzadzenia. Oto
fragmenty listu, jaki wystalismy do
MZ, NFZ i Rzecznika Praw Pacjenta.
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Prezes Stanistaw Kulisz do MZ i
NFZ, 25.11.09:

Wobec sprzecznych informacji na
temat finansowania chemioterapii no-
wotworow GIST w 2010 r., prosimy o
wyjasnienie sytuacji jaka zaistnieje po
31 grudnia br. Co wejscie w zycie ko-
szyka swiadczen zdrowotnych zmieni
w dotychczasowych procedurach przy-
znawania refundacji w ramach terapii
standardowych i niestandardowych?

Rozporzqdzenie Pana Prezesa NFZ
(41/2009/DGL) z dnia 15 wrzesnia br.
znosito  koniecznos¢ wczesniejszego
procedowania w ramach chemioterapii
niestandardowej. Dostep do imatinibu
400 i 800 mg oraz leku drugiego rzutu
sunitynibu, nie moze zostac¢ ograniczo-
ny, gdyz oznacza to, ze po-
zbawieni ratujqcych zycie
terapii pacjenci zostanq
skazani na Smier¢. Aktu-
alna stanie sie bowiem
grozba wznowy, progresji
lub przerzutow. Kto bedzie
decydowal o zasadach
i przyznawaniu terapii?
Tych informacji nie majq
tez lekarze w placowkach
leczqcych pacjentow cho-
rych na GIST.

Ze wzgledu na to, ze
na wyjasnienie i uregulo-
wanie tej sprawy pozostat
tylko miesiqc, a jak do tej
pory na stronach interne-
towych Ministerstwai NFZ
nie ma jasnej i jednoznacznej informa-
¢ji na temat stosowania w/w terapii w
roku 2010 (co wywoluje zrozumiaty
niepokoj wsrod pacjentow), prosze o
Jjasnq i pozytywnq odpowied?z.

Do tej pory nie uzyskaliSmy od MZ
i NFZ odpowiedzi na to pismo.

W potowie grudnia niepewno$¢ na-
rasta. Dowiadujemy sig, iz na stronach
internetowych MZ zostal wywieszony
do konsultacji spotecznych projekt MZ
— ,,Projekt z dnia 16.12.09, Rozporza-
dzenie MZ zmieniajace rozporzadzenie
w sprawie $wiadczen gwarantowanych
z zakresu programow zdrowotnych”.
Na szczegdlna uwage zastuguje fakt,
ze konsultacje w tej sprawie, nie liczac
soboty i niedzieli, miaty trwaé raptem
4 dni 1 ze wiadomo$¢ o tym pojawita
si¢ tuz przed Bozym Narodzeniem. W

zwiazku z tym 22 grudnia 2009, po-
mimo braku odpowiedzi na nasza po-
przednia prosbe, piszemy nasze uwagi
do projektu z MZ z 17.12.09 (data po-
jawienia si¢ projektu na stronach inter-
netowych MZ):

Szanowna Pani Minister. Zwraca-
my sie do Pani z prosbq o poprawienie
krzywdzqcego pacjentow z chorobami
nowotworowymi projektu rozporzq-
dzenia Ministerstwa Zdrowia z dnia
16.12.2009: <Rozporzqdzenie Mini-
sterstwa Zdrowia z dnia ........ 2009 r.
zmieniajqce rozporzqdzenie w sprawie
Swiadczen gwarantowanych z zakresu
programow zdrowotnych>, umieszczo-
nego na stronach internetowych Mini-
sterstwa Zdrowia w dniu 17.12.2009.

Pomijam juz niedopuszczalnie krotki
termin na tzw. ,,zgloszenie uwag do
dnia 22.12.2009. O jakich konsulta-
cjach moze tu by¢ mowa?

Projekt w swej czesci dotyczqcej
leczenia GIST uzywa tych samych ter-
minow i oznaczen, ktore wystepujq w
zarzqdzeniu Prezesa NFZ (nr. 41 z dn.
15.09.2009, zalqcznik nr 9). Jednak w
projekcie rozporzqdzenia Ministerstwa
Zdrowia brak jest zgody na terapie su-
nitynibem. Skqd ta rozbieznos¢?

Wprowadzone w Zycie rozporzq-
dzenie stanowitoby krok wstecz wobec
i tak nielatwych dostepow do terapii
w dotychczasowej praktyce. Zazwy-
czaj wprowadzane zmiany powinny
by¢ przyjazne pacjentom, poprawiac
standardy leczenia i odzwierciedlac
postep, ktory sie dokonal w leczeniu

nowotworow. Tymczasem zabiera sie
nam cos, co zostato juz wypracowane
przez lata staraniami lekarzy i stowa-
rzyszen pacjentow.

Chcielibysmy wiedziec, jakie zmia-
ny w dotychczasowych procedurach
przyznawania  refundacji  w/w  le-
kow, okreslonych przez Prezesa NFZ,
41/2009/DGL, zal. nr 9, z dnia 15
wrzesnia 2009, spowoduje wejscie w
zycie Koszyka Swiadczen zdrowotnych
i projektu rozporzqdzenia Minister-
stwa Zdrowia z dnia 16.12.2009 i jak
te zmiany wplynq na przyznawanie te-
rapii niestandardowych?

Mniej wigcej w tym samym czasie
w mediach coraz czgsciej zaczynaja
si¢ pojawia¢ informacje na temat prob-
lemoéw z chemioterapia
niestandardowa w kon-
tekScie Zarzadzenia nr
65 wydanego przez Pre-
zesa NFZ. Od pierwsze-
go stycznia TVN prawie
codziennie pokazuje pa-
cjentdw, ktorym odma-
wia sig terapii.

W  styczniu nasze
Stowarzyszenie probuje
dowiedzie¢ si¢ czego$
wigcej na ten temat. Za-
czynamy otrzymywac te-
lefony od naszych czton-
kéw z pytaniami. Dwom
osobom z naszego Sto-
warzyszenia odmawia si¢
terapii. Pytamy lekarzy
co si¢ dzieje — odpowiadaja, ze nikt nie

wie jak rozlicza¢ terapie niestandar-
dowe. Dowiadujemy si¢ w koncu w
sposob nieformalny (a pytalismy o to
listownie NFZ i MZ — bez skutku), ze
konsekwencja wejscia Ustawy Koszy-
kowej, wprowadzonej 30.08.09 przez
MZ, byto dokonanie przez NFZ zmia-
ny zarzadzenia z 15-go wrzesnia 2009,
w ktoérym dotychczasowa ,,chemiote-
rapia niestandardowa” dla pacjentow
GIST (Glivec 800 mg/d 1 Sutent 50
mg/d) wprowadzona zostala do pro-
gramu lekowego.
Nie chce nam sie
wierzy¢, ze co$§ o
czym pisaliSmy
do MZ i NFZ
przez kilka mie-
sigey, co w kon-




cu zostato przy-
znano pacjentom
15 wrze$nia 2009
i bylo gléwnym
tematem wymia-
ny koresponden-

cji z NFZ i MZ
jeszcze w pazdzierniku, teraz od stycz-
nia, czyli zaledwie po trzech miesia-
cach, przestato obowiazywac.

Konsekwencje niektéorych wypo-
wiedzi

6 stycznia 2010 rzecznik prasowy
NFZ tlumaczy, dlaczego chemiotera-
pia niestandardowa bedzie realizowana
tylko w niektérych szpitalach. Chodzi
przede wszystkim o bezpieczenstwo
pacjentow:

(...) majgc do czynienia z lecze-
niem wysoko specjalistycznym, lecze-
niem wykonywanym bardzo drogimi
substancjami i czesto poza wskazania-
mi rejestracyjnymi, NFZ uznal, zZe to
leczenie powinno odbywac sie w naj-
lepszych osrodkach, ktore gwarantujq
pacjentom przede wszystkim bezpie-
czenstwo.

W tym samym dniu styszymy jesz-
cze inna wypowiedz rzecznika NFZ:

(...) Jezeli zniesie sie rozporzqdze-
nie MZ w sprawie programu, wowczas
NFZ niezwlocznie zmieni swoje rozpo-
rzqdzenie i materialy (...)

Po wystuchaniu stéw rzecznika
prasowego NFZ z jednej strony mie-
liSmy wrazenie, ze niestety wszystko
si¢ zgadza — to MZ probuje co$ zrobic
z terapiami drugiego rzutu: Sutentem
50mg/d i Glivekiem 800 mg/d. Z dru-
giej strony mozna byto odnie$¢ wra-
zenie, ze media skupiaja si¢ tylko na
jednym aspekcie tego problemu — na
rozporzadzeniu prezesa NFZ z 3-go
listopada, ktore ogranicza dostep do
drogich lekéw tylko do tych szpitali
gdzie pracuje wojewoddzki konsul-
tant. Dziwi nas, ze media tak malo
moéwia o tym, ze MZ nie wydato od-
powiedniego zarzadzenia w sprawie
programow terapeutycznych, ktore
z kolei pozwolitby NFZ na wydanie
odpowiednich zarzadzen, umozli-
wiajacych zawieranie umow cywil-
noprawnych pomigdzy ptatnikiem a
$wiadczeniodawca. Temat ten tylko
raz pojawit si¢ na konferencji pra-
sowej w dniu 07.01.10 1 zostat przez

Prezesa Paszkiewicza zbyty jako
,,odrebne zagadnienie”.

Mozna bylo odnies¢ wrazenie, Ze
obu Panom bardzo odpowiadato skon-
centrowanie si¢ na nieistniejacym, jak
si¢ pozniej okazato, problemie ,,inter-
pretacji prawnych” zarzadzenia pre-
zesa NFZ z dnia 3.11.09 w sprawie
realizacji ,,chemii niestandardowe;j”
w szpitalach, w ktérych zatrudnieni sa
wojewddzey konsultanci. Ten temat
byt dla nich tak istotny, Ze nie zawahali
sig, aby w tym samym dniu usuna¢ ze
stanowiska rzecznika prasowego NFZ,
ktora mowita prawdeg, bo to przeciez
nie sam tylko rzecznik ustala jak na-
lezy informowa¢ dziennikarzy i spote-
czenstwo. Jak mowil prof. Szczylik i
wiele innych autorytetow w dziedzinie
onkologii, nie chodzito o interpreta-
cje: ,,to bylo czarne na bialym”, Ze tak
wlasnie miato si¢ to odbywac.

Urzedniczy duet i projekt MZ z
dnia 16.12.2009 (na stronach MZ od
17.12.09)

W jednym z programow telewizyj-
nych z udzialem wiceministra zdrowia
i Podsekretarza Stanu Marka Twardow-
skiego, ten ostatni, ustosunkowujac si¢
do uwagi dziennikarza, ze pacjenci nie
moga dodzwoni¢ si¢ na infolinie MZ
odpowiedziat, ze tylko do$wiadczeni
urzednicy MZ moga udziela¢ odpowie-
dzi na pytania pacjentdw, poniewaz,
jak z duma stwierdzit, musza zna¢ kil-
kadziesiat tysigcy stron dokumentow,
ktore w tym roku wydato MZ i NFZ. W
ostatnich tygodniach rzadko stowa Pana
Twardowskiego przynosily nam ulge.
Teraz jest co§ wreszcie na pocieszenie:
nie tylko pacjenci, lekarze i rzecznicy
prasowi maja klopot ze znalezieniem
wlasciwego korytarza w tym iscie kaf-
kowskim labiryncie. Tylko niektorzy z
druzyny Podsekretarza Stanu sa w sta-
nie by¢ przewodnikami po meandrach
urzedniczych interpretacji.

7-go stycznia, na konferencji pra-
sowej Pana ministra Marka Twardow-
skiego i Prezesa NFZ Jacka Paszkie-
wicza, mOwi si¢ prawie wylacznie o
interpretacjach prawnych. Ani jeden
ani drugi nie sa prawnikami, ale po-
wtarzaja to jak antyfone: problem, jaki
sie pojawit, jest problemem interpre-
tacyjnym, wlasciwq interpretacje wy-
dajq dyrektorzy oddziatow, Moze byé
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klopot interpretacyjny, zobowiqzatem
NFZ do wyjasnien waqtpliwosci inter-
pretacyjnych; przy kazdym rozumieniu
prawa wystepujq kiopoty interpreta-
cyjne. Prezes Paszkiewicz wypowiada
tez swoje stynne sentencje, za ktore
wkrétce otrzyma ,,surowa”’ nagang
od Premiera: Ja nie wiem czy jest cos
zdroznego, ze lekarz powinien zainte-
resowac sie swoim pacjentem; lekarze
nie zaznajomili sie z rozporzqdzeniem,
a pozniej dodaje, ze niestety lekarze z
problemami interpretacyjnymi udali
si¢ do dziennikarzy zamiast do NFZ.

O wiele bardziej interesujacy od
tej konferencji prasowej byl program
nadany w tym samym dniu w TVN, w
ktérym poglady wymienili byty mini-
ster zdrowia Marek Balicki i obecny
wiceminister zdrowia Marek Twar-
dowski. Ten ostatni stwierdzit, ze MZ
dochowal wszelkiej starannosci przy
procedowaniu  rozporzqdzenia (...)
na temat programow terapeutycznych
chemioterapii niestandardowej. Usta-
wa Koszykowa okresla co sie pacjen-
towi nalezy. Okresla co jest sSwiadcze-
niem gwarantowanym.. a Swiadcze-
niem gwarantowanym jest chemiote-
rapia niestandardowa (...) Wolqg MZ
bylo, aby swiadczenia z 2009 przeszly
na 2010.

Odpowiedz bylego ministra zdro-
wia Marka Balickiego na argumenty
wiceministra zdrowia sa do$¢ zna-
mienne i warto je przytoczy¢. Pan
Balicki mowi: 30.08.09 MZ wydaje
rozporzqdzenie, ktore reguluje progra-
my zdrowotne m.in. terapii niestan-
dardowej. Oczywiscie nie ma tam tego
konkretnego przepisu, ktory od pierw-
szego stycznia spowodowat cale to za-
mieszanie. Ono pojawito sie 03.11.09.
w zarzqdzeniu prezesa NFZ, w ktorym
okresla sie warunki chemioterapii nie-
standardowej. Tam znalazt sie zapis,
ktory ograniczat dostepnosé do terapii
tylko do tych osrodkow gdzie jest kon-
sultant wojewodzki. Jest to tam wyraz-
nie napisane i nie jest to sprawq inter-
pretacji. To samo zreszta powtarzato
pozniej wielu innych lekarzy.

Jednak najwazniejszy argument
byly Minister zdrowia przytoczyt
pozniej. Argumentowat on, ze owo
zarzadzenie NFZ z dnia 3.11.09, wo-
kot ktorego zrobit sig¢ medialny hatas,
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powinno byto zosta¢ uchylone przez
MZ juz w listopadzie 2009 r., bo byto
sprzeczne z Ustawa Koszykowa z dnia
30.08.2009. Tego jednak nie zrobiono.
Mato tego — projekt Rozporzadzenia
MZ z dnia 17.12.2009 (ten o ktorym
wspomniatem wyzej w kontekscie
4-dniowych konsultacji) wrecz za-
twierdzat wydane przez Prezesa NFZ
rozporzadzenia z dnia 03.11.09. Jak
moéwil minister Balicki: Ow pro-
jekt MZ, praktycznie zawieszal no-
welizacje¢ wlasnego rozporzqdzenia
(z 30.08.09), poniewaz proponowal
skreslic 7 wlasnego rozporzqdzenia
warunki udzielana swiadczen i dele-
gowacd je na prezesa NFZ. Marek Ba-
licki bardzo jasno powiedzial, Ze ten
dokument akceptowal
status quo z zarzadzenia
Prezesa NFZ z 03.11.09
i delegowal niejako wla-
dze w kwestii udzielania
chemioterapii niestan-
dardowej na szefa NFZ.
Ponadto stwierdzil, ze
6w projekt z 17 grudnia
zakladal, iz chemiote-
rapia niestandardowa
nie obejmowalaby oséb
ponizej 18 roku zycia i
miala by¢ udzielana tyl-
ko tym osobom, ktore
byly juz leczone i u kto-
rych nie nastapila pro-
gresja choroby.

Prosze¢ sobie wyobrazi¢ co, stucha-
jac tych stow, moglt sobie pomysle¢
pacjent onkologiczny. Minister, kto-
rego Resort koresponduje z jednym
ze Stowarzyszen pacjenckich w spra-
wie Gliveku 1 Sutentu przez prawie
9 miesigcy (ostatni list w tej sprawie
podpisany przez ponad 30 czlonkow
Stowarzyszenia wystaliSmy 1 wrzes-
nia 2009) i ktory musiat wiedzie¢ o
zarzadzeniu NFZ z 15.09.09 o wpro-
wadzeniu wspomnianych lekow do
terapeutycznego programu lekowego,
wprowadza do konsultacji 17.12.2009
rozporzadzenie, ktore praktycznie anu-
luje osiagnigte juz rozwiazanie, pozba-
wiajac pacjentdw terapii Sutentem w
dawce 50 mg/d i Glivekiem 800 mg/d.
Pacjent patrzy i zadaje sobie pytanie:
Kto tu ktamie — byly minister zdrowia
czy obecny wiceminister?

Na uwagg zastuguje tez riposta mi-
nistra Twardowskiego. Na argumenty
Pana Marka Balickiego Pan wicemi-
nister Marek Twardowski ani razu
nie probowal wykazaé, ze byly szef
resortu zdrowia zle odczytat ,,Projekt
z 16.12.09, Rozporzadzenie Minister-
stwa zdrowia”, tylko od razu zwrocit
uwagg, ze przeciez byt to tylko pro-
jekt, ktory nigdy nie wszedt w zycie,
ze projekt ten byt jedynie konsultowa-
ny spotecznie oraz ze Pan Balicki Od-
nosi sie do czegos, co kiedys przeczytat
1 ze liczy sig przede wszystkim efekt
koncowy, nad ktérym teraz pracuja:
Pan nie zna rozporzqdzenia nad kto-
rym teraz pracujemy. Zarzucil mini-
strowi Balickiemu niewiedze, bo ten

ostatni nie widzial rozporzadzenia, nad
ktorym ministerstwo obecnie pracuje —
bardzo ciekawy argument, bo przeciez
tylko MZ posiada dokumenty przygo-
towywane w rzadowym centrum legis-
lacyjnym.

Mamy pacjentow, ktorzy jeszcze
20 stycznia tego roku odsytani byli z
kwitkiem, ale Pan Premier podejmuje
wywazone decyzje: odpowiednia kara
dla Prezesa NFZ Jacka Paszkiewicza
jest zabranie mu styczniowej pensji.
Zaczynamy wierzy¢ w to co mowia
niektorzy politycy — to kolejna pija-
rowska sztuczka. To nie on powinien
zosta¢ ukarany.

Slowa, ktore nie zostaly powie-
dziane wprost.
Finansowe lobby

Najwazniejsze stowa, wypowie-

dziane niejako przypadkowo i na mar-
ginesie problemu, ktory w tamtym mo-
mencie ukazywano jako podstawowy
(zarzadzenie Prezesa NFZ ograniczaja-
ce realizacje chemioterapii niestandar-
dowej do tych szpitali, gdzie urzeduja
wojewddzey konsultanci), pojawiaja
si¢ pozniej, ale preludium styszymy
juz na wieczornej konferencji w dniu
07.01.10 (lub w dniu nastgpnym) pra-
sowej Pana Premiera Donalda Tuska:
Bardzo wyraznie chce rozrdznic¢ — i to
Jjest takze miedzy innymi Zrodio decy-
zji jakie podjgtem. Bardzo wyraznie
bede - i potrafie to rozréznié nie tyl-
ko w tym przypadku, co jest interesem
pacjenta i zgodnie takZe z ustawq i
mojq wolq rowniez i Prezes NZF musi
przede wszystkim to brac
pod uwage, ale tez potrafie
ocenic, to co jest interesem
firm  farmaceutycznych.
Oczekuje od NFZ dziatan
na rzecz poprawy Sytua-
¢ji pacjentow, ale rowno-
czesnie nie pozwole, aby
— a przeciez bywalo tak w
przesztosci — los pacjen-
tow (...) byt wykorzysty-
wany jako sposob nacisku
po to aby robi¢ interes na
tym (...) Trzeba mie¢ duzo
wiedzy, zeby to skutecznie
rozroznié. (...) Opierajgc
sie naciskom rozmaitych
lobby biznesowych, trzeba
jednak jednoczesnie umie¢ skutecznie
zadbaé o pacjenta.

Premier wskazuje, podobnie jak
NFZ w swoich listach do nas, ze r6zne
lobby finansowe (wiadomo, ze chodzi
tu o firmy farmaceutyczne) manipuluja
nastrojami spotecznymi i co$ na tym
wszystkim chca zyskaé. Dla kogo ta
wiedza wypowiadana przez premiera
z takim namaszczeniem jest jakims$
novum? My od roku otrzymujemy od
NFZ listy, w ktorych uzywa si¢ prost-
szego jezyka — ,nasze decyzje uza-
lezniamy od rozméw z producentami
lekow”.  Trzeba
by¢  naiwnym
aby wierzy¢, ze
firmy farmaceu-
tyczne nie wy-
wieraja wplywu
1 nie staraja si¢
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go wywiera¢ na
polityke  zdro-
~ wotna. Niemniej
(v . .
| jednak stanowi
to zupelnie inne
zagadnienie, na
pewno wazne i
warte refleksji 1 dyskusji, ale powota-
nie si¢ na nie przez Premiera w tym
konkretnym kontekscie (dotyczacym
leku 1 losu ludzi, ktorzy nie otrzymaw-
szy leku na czas mogli umrze¢) bylo
naduzyciem. Weczesniej popelniono
zbyt wiele innych uchybien, aby te-
raz do wczesniejszych oskarzen pod
adresem lekarzy dotaczyt teraz g
temat lobbingu firm farmaceu-
tycznych. Co obchodzi Pana
Kowalskiego, ktoremu grozi
progresja, ze firmy farmaceu-
tyczne wywieraja wplyw na
rzad? W kazdym demokratycz-
nym kraju taki lobbing istnieje i
w kazdym dobrze funkcjonuja-
cym panstwie sa odpowiednie
instrumenty, przepisy i stuzby
dbajace o to, by ani rzad, ani
lobby nie dziataly na szkodg
obywateli. Wiemy ze Pan Pre-
mier posiada rozlegta wiedze
na ten temat.
Przecieki
Nasz kraj stynie z ,,przeciekow”.
Jest to sposob robienia polityki i rze-
czywisto$¢ ta znajduje réwniez swoje
odzwierciedlenie w polityce zdro-
wotnej. W Polsce uczciwie dziatajace
stowarzyszenie pacjentdw nie moze
uzyska¢ od NFZ i MZ informacji na
temat planowanych regulacji dotycza-
cych terapii onkologicznych. Nie ma
wypracowanych metod wspolpracy
w tym zakresie. Na nasze listy odpo-
wiada si¢ czesto z kilkumiesigcznym
op6znieniem lub w ogodle pozostawia
si¢ je bez odpowiedzi. Tylko na konfe-
rencjach prasowych MZ i NFZ méwia
jednym gltosem. W rozmowach tele-
fonicznych, przy konkretnych pyta-
niach, ktére do nich kierujemy obie te
instytucje czegsto wzajemnie obarczaja
si¢ wina. Starsze pokolenie w naszym
Stowarzyszeniu wie, ze nie ma co li-
czy¢ na rzetelna informacje od wia-
dzy. Licza sig tylko ,,przecieki”. To
co komu kto$ powiedzial, Zze ,,chyba
tak jest”, ze ,,chyba dadza” lub ,,pono¢

chca obcia¢” — 1 najstraszniejsze jest to,
ze maja racje. W jednym wojewddz-
twie daja lek, w innym nie. W jednym
informuja pacjenta, co moze zrobi¢ w
przypadku odmowy refundacji terapii
przez NFZ, w innym nie. W jednych
osrodkach lekarze maja leki dla pa-
cjentdw, w innych nie. Ta smutna rze-
czywisto$¢ uktadania sig i przeciekéw
musi rowniez dotykac lekarzy. Lekarz
z powotaniem chce leczy¢, ale zeby
mogl leczy¢ czesto musi tez ,,umieé
si¢ uktada¢”. To uktadanie si¢ w przy-
padku tych lekarzy nie jest korupcja,
ale ponizajaca dla ich godnos$ci proba

L»wywalczenia”, ,,zdobycia” terapii dla
swoich pacjentow. Swietnie obrazu-
je to przyktad jaki podal dziennikarz
Marek Nowicki w TVN (07.01.2010)
- powiedziat, ze wie, iz w niektorych
wojewddztwach lekarze z centrow
onkologicznych otrzymywali od NFZ
informacjg, ze aby uniknaé problemu
ograniczenia dostgpu do terapii nie-
standardowych powinni na jedna czy
dwie godziny w swoim o$rodku za-
trudni¢ krajowego konsultanta i prob-
lem z realizacja chemioterapii nie-
standardowe]j bedzie zatatwiony. Jest
to bardzo dobry przyktad na to jak w
praktyce wyglada polityka zdrowotna i
informacyjna w naszym kraju.

Kasa

W dniu 11.01.2010 do programu
Tomasza Lisa zaproszona zostata Pani
Minister Zdrowia Ewa Kopacz. W
swych wypowiedziach podkresla za-
angazowanie Resortu w poprawe sytu-
acji pacjentow onkologicznych. Poka-
zuje stupki, ktorych telewidzowie nie

moga zobaczy¢, ukazujace jak bardzo
wzrosty w czasie jej rzadow wydatki
na pacjentow onkologicznych. Stup-
koéw pacjenci nie widza, za daleko, ale
mozna zanotowac jedno zdanie.: Rocz-
nie wydajemy 860.000.000 zt na refun-
dacje lekow najnowszej generacji. No
wreszcie, w koncu po tych wszystkich
zwodach i1 unikach zaczyna si¢ mowa
0 tym co stanowi istot¢ problemu. Na
razie jeszcze w sposOb zawoalowany,
ale zaczynamy domysla¢ si¢ o co cho-
dzi. Dziwi mnie, ze przy takiej skali
tego sporu toczacego si¢ prawie od
trzech tygodnl nikt tej kwestii nie po-
ruszat. 860.000.000
zt  ROCZNIE, a
w 2009 r. do NFZ
wplynegto o 1,5 mld
zt mniej $rodkow
niz planowano. Czy
jest mozliwe, aby o
takich pieniadzach
nic wiedziat Pan
premier, minister fi-
nansoéw, dziennika-
rze, analitycy? Czy
to nie o tym trzeba
byto mowi¢? Nie w
grudniu, ale o wiele
wcezesniej.

Pacjenci  czgsto
czuja si¢ winni i jest to dla nich trudny
temat. Zdarza sig, ze wytyka si¢ im jak
wiele kosztuja ich terapie: ,,na Pana
terapie NFZ wydat tyle pienigdzy, ze
mozna by za nie kupi¢ mercedesa”
(Szczecin, marzec 2009). Pacjent zna
ceng jaka spoteczenstwo ptlaci za jego
terapig: Sutent — 192.000 rocznie; Gli-
vec - 116.000 zI rocznie, i1 potrafi to
doceni¢. Wie tez, ze terapie te sq sto-
sowane we wszystkich cywilizowa-
nych krajach, a wigkszo$¢ naszych
cztonkow dzigki jednej matej tabletce
dziennie moze przez wiele lat praco-
wac, zarabiac, placi¢ podatki i prowa-
dzi¢ zycie rodzinne.

Konkluzja

Niestety wydaje sig, ze jesli chodzi
o polityke zdrowotna w naszym kraju,
wigcej jest w niej polityki, niz meryto-
rycznej dyskusji. ,,Dobry PR” Rzadu,
ktory jak ktamstwo ma krotkie nogi,
nie rozwiazuje problemu, a jedynie
odwleka go w czasie. Polska ma jeden
z najnizszych poziomow wydatkéw na
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stuzbg zdrowia w Europie i §wiecie,
a stan opieki zdrowotnej pozostawia
bardzo wiele do zyczenia. Zwala si¢
wing na Prezydenta za nie podpisanie
odpowiedniej ustawy, ale czy i ta nie
podpisana ustawa poprzedzona zostata
odpowiednia debata? Jak mowia eks-
perci, do wyboroéw parlamentarnych w
2011 nie mozemy liczy¢ na zadna re-
forme czy poprawe.

Pani Minister Kopacz w jednej ze
swych wypowiedzi w pierwszej poto-
wie stycznia 2009 stwierdzita, ze mia-
rq merytorycznosci premiera/prezesa
jest to, Zeby umie¢ szybko przyznaé sie
do bledu i ten blqd naprawié¢. 7. cala
pewnoscia tak jest, szczegolnie jesli
chodzi o wprowadzanie 4000 procedur
przy realizacji Ustawy Koszykowej,
ktora jak na razie jest bardzo kontro-

wersyjna. Ale czy to wlasnie tu tkwi
najwazniejszy btad?

Marek Szachowski

(pelna  wersje artykulu mozna
znalez¢ na stronach internetowych
www.gist w zaktadkach Aktualnosci /
Co nowego)

IGF-1R: NOWY CEL TERAPEUTYCZNY
W LECZENIU GIST

Michael Heinrich, M.D.
Oregon Health & Science Univers-
ity & LRG Research Team

Znaczna wigkszos¢ GISTow wy-
stepujacych u osoéb dorostych zawiera
aktywne mutacje genow KIT lub PD-
GFRA (80-90%). Przypadki GIST w
ktorych taka mutacje nie wystepuje
okresla si¢ mianem ,,dzikiego” GIST.
Pomimo intensywnych badan, niezna-
ne pozostaja molekularne anomalie
dajace poczatek GISTom typu ,,dzi-
kiego”. W pordéwnaniu z powszech-
nie wystepujaca odmiana GIST, ktora
charakteryzuje mutacja w 11 eksonie,
,»dziki” GIST cechuje nizszy wskaz-
nik odpowiedzi na imatynib. Ponadto
czas przezycia wolnego od progresji i
catkowite przezycie pacjentow z ,,dzi-
kim” GIST sa nizsze w poréwnaniu
do pacjentow cierpiacych na GIST
spowodowany mutacja eksonu 11. W
pediatrycznym  GIST czegstotliwos¢
mutacji kinazy jest odwrdcona, przy
czym ponad 90% pediatrycznych GI-
STéw maja genotyp ,,dzikiego” typu.
Skuteczno$¢ imatynibu w przypadku
»dzikiego” pediatrycznego GIST czg-

sto jest nizsza w poréwnaniu ze sku-
tecznoscia wobec ,,dzikiego” GIST
wystepujacego u 0sob dorostych.
Zwazywszy mna ograniczenia w
leczeniu GISTu typu ,,dzikiego” za
pomoca imatynibu, wielu badaczy
usitowato okresli¢ inne anomalie bio-
logiczne, ktore moglyby zosta¢ wyko-
rzystane w celu opracowania nowych
strategii terapeutycznych. W ostatnim
czasie Tarn i wspolautorzy wskazali
receptor insulinopodobnego czynnika
wzrostu 1 jako potencjalny cel w [te-
rapii] GIST. IGF-1R to receptor kina-
zy tyrozynowej, wiazacy IGF1 badz
IGF2. Po zwiazaniu liganda nastgpuje
aktywacja domeny kinazy tyrozynowej
oraz pobudzenie migdzykomorkowych
szlakow sygnatowych, kontrolujacych
wskaznik proliferacji i apoptozy. Po-
dobnie jak w przypadku KIT i PD-
GFRA, rozpoznano/dostrzezono dwie
kluczowe sieci przekazywania syg-
natu IGF-1R: GPTaza Ras-Raf-ERK/
MAPK i PI3K-AKT/mTOR. Uktad
IGF/IGF-1R odgrywa kluczowa rolg
w biologii normalnych komorek i tka-
nek. Zaklécenia tego szlaku moleku-
larnego, w rodzaju nadmiernej ekspre-
sji IGF-1R, podwyzszonego poziom
IGF 1 w osoczu czy tez genetycznych
polimorfizméw genu kodujacego IGF
1, wykryto w wielu odmianach nowo-
tworow, w tym migsakach. Ze wzgledu
na to, ze nadmierng ekspresj¢ IGF-1R
wykryto w kilku rodzajach nowo-
tworow oraz ze wzgledu na rolg tego
receptora w komorkowym metaboli-
zmie, ktory potencjalnie ma zwigzek

z przezyciem komorek nowotworéw
zto§liwych, IGF-1R stat si¢ celem te-
rapii przeciwnowotworowej. Szcze-
gblnie przeciwciala monoklonalne i
drobnoczasteczkowe inhibitory kinazy
tyrozynowej, blokujace aktywacj¢ IGF
-1R, sa przedmiotem badan klinicz-
nych.

W swojej publikacji Tarn i1 jego
wspotpracownicy wykorzystuja bada-
nia nad metodami stuzacymi do iden-
tyfikacji antygenéow (immunoblotting)
w celu ukazania, ze w 17 probkach
guzow GIST miata miejsce ekspresja
i aktywacja IGF-1R.[1] Wykazano
wyrazna nadekspresj¢ IGF-1R (10-
30krotnie) w GIST typu ,,dzikiego”
(3 przypadki) w poréwnaniu ze GIST
powstatym w wyniku mutacji (14
przypadkow). Wykorzystujac linie ko-
moérkowe GIST z mutacja badacze ci
wykazali, ze drobnoczasteczkowy in-
hibitor kinazy IGF-1R (NVPAEWS541)
spowodowal zmniejszenie prolifera-
cji komorek oraz indukcj¢ apoptozy.
Ponadto okazato sie, ze imatinib w
potaczeniu z NVPAEW541 wykazuje
znacznie wieksza skuteczno$¢ w nisz-
czeniu komorek rakowych niz kazda z
tych substancji z osobna. Grupa badaw-
cza dr Cristiny Antonescu z Memorial
Sloan-Kettering Cancer Center row-

niez poinformo-

wata, ze pedia- g
tryczny  GIST «aﬂ@ ‘%
cechuje znacznie Bl N
Wyzszy poziom (&) \1
ekspresji  IGF- ! ;.
IR niz ,dziki”
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GIST  wystepu-
jacy wsrdd osob
dorostych  oraz
ze da sie zaobser-
wowaé wyrazne
wzorce ekspresji
genowej gdy cho-
dzi o poréwnanie pediatrycznego GIST
i,,dzikiego” GIST dorostych.[2]

IGF1R/GAPDH

i i

IGF1R Expression in 55 WT GISTs
Pediatric WT GISTs [n=4) 1

Adult WT GISTs (n=51)

||||H”
(il

od 10 do 100 razy wyzsze niz w przy-
padku GISTéw z mutacja w KIT. Pod-
dali$my analizie rowniez 4 przypadki
pediatrycznego GIST typu ,,dzikiego” i
wszystkie je cechowatl wysoki poziom
ekspresji IGF-1R w zakresie, ktory po-
krywat si¢ z wystepujacym u dorostych
GISTem typu ,,dzikiego” o wysokim
poziomie ekspresji IGF-1R. Korzysta-
jac z uzyskanych
przez nas danych,
doktorzy Rob
West i Matt van
de Rijn (Stanford
University School
of Medicine) zdo-
fali  przeprowa-
dzi¢  drzewiasta

analizg ekspresji

KIT, PDGFRA i

IGF-1R pod katem
|| genotypu guza

(rys. 2). Ekspre-
sja PDGFRA byla

|
|

W celu doktadniejszego zbadania
mechanizméw ekspresji IG1-1R w
GIST zastosowaliSmy technike reakcji
tancuchowej polimerazy (metoda ilos-
ciowego oznaczania DNA) w czasie
rzeczywistym (real time PCR) w ana-
lizie ekspresji genow 1G1-
IR, KIT i PDGFRA. Przy-
gotowalismy RNA sposrod
117 GIST z okreslonym
uprzednio genotypem i
zmierzylismy ekspresje IGF
-1R, KIT i PDGFRA mRNA
uzywajac kontrolnego genu
(GAPDH) w celu wyréwna-
nia réznic majacych zwia-
zek z réznicami w jakosci
probek RNA. W ten sposob
odkrylismy, ze GISTy z mu-
tacja KIT lub PDGFRA ce-
chowat bardzo niski poziom
ekspresji IGF-1R. W przy-
padku 51 zbadanych przez
nas GISTow typu ,,dzikiego” ok. 40%
z nich wykazato niski poziom ekspresji
IGF-1R, podobnie jak GIST z mutacja.
W przeciwienstwie do tego, pozostale
60% ,,dzikiego” GIST u dorostych ce-
chowal nawet stokrotnie wyzszy po-
ziom ekspresji w poréwnaniu z GISTa-
mi gdzie wystepuje mutacja w obrgbie
KIT. (Rys. 1) Poziomy IGF-1R byly

sci§le  zwiazana
z przypadkami GISTow z mutacja w
PDGFRA, wysoki poziom ekspresji
IGF-1R ograniczat si¢ do GISTow
typu ,,dzikiego” (w tym 4 przypadki
pediatrycznego GIST), a ekspresja KIT
w badanych przypadkach byta zmienna

Tree Analysis of KIT, PDGFRA, and IGF-1R

Expression vs. Genotlype

=l

PDGFRA

KIT

IGF1R

Mutation
Status

Pediatric cases

—WT

1 nie wiazala si¢ $cisle z zadnym okre-
slonym genotypem guza.

Pozyskane przez nas dane wskazu-
ja na to, ze migdzy ,,dzikimi” GISTa-
mi istnieje znaczna heterogeniczno$é
biologiczna i ze IGF-1R (wraz z in-
nymi markerami) moze pozwoli¢ na
molekularna subklasyfikacje GISTow
typu dzikiego. Uzyskane wyniki maja

Expression

l — PDGFRA mutation
— KiT muiation

rowniez wptyw na badania kliniczne,
ktorych przedmiotem sa inhibitory
IGF-1R, gdyz nalezatoby si¢ spodzie-
wa¢ korelacji pomigedzy odpowiedzia
kliniczna a poziomem ekspresji IGF-
IR. To by sugerowato, ze najbardziej
pozytywnych odpowiedzi nalezy sig
spodziewaé¢ w 60% przypadkow ,,dzi-
kiego” GIST, charakteryzujacych si¢
wysokim poziomem ekspresji IGF-
1R. Nie wiemy jednak czy ta prognoza
sprawdzi si¢ w badaniach klinicznych
i czy do uzyskania odpowiedzi tera-
peutycznej konieczne beda okreslone
warto$ci progowe ekspresji IGF-1R.
Ponadto niezbedna jest optymalizacja
metod wykrywania ekspresji IGF-1R
w GIST (immonublotting, immunohi-
stochemia czy metody oparte na RNA).
Nalezy réwniez pamigta¢ o tym, ze
ekspresja komodrkowa nie zawsze od-
powiada biologicznemu znaczeniu
szlaku sygnatowego. W zwiazku z
tym fakt, ze w pewnych przypadkach
GIST mamy do czynienia z nadmierna
ekspresja IGF-1R niekoniecznie ozna-
cza, iz hamowanie tego biatka spowo-
duje zatrzymanie wzrostu badz $mieré
komorek GIST.

Uwaza sig, ze GIST powstaje ze
srodmiazszowych komoérek Cajala
(ICC) albo tez dzieli z nimi
wspolny droge rozwoju. War-
to zaznaczy¢, ze w niedojrza-
tych komodrkach Cajala wy-
stepuje ekspresja biatka IGF-
IR podczas gdy w dojrzatych
komorkach tej ekspresji brak.
W przeciwienstwie do tego,
w bardzo mtodych komor-
kach Cajala mamy do czynie-
nia z duzo nizsza ekspresja
KIT w poréownaniu z dojrza-
tymi komoérkami Cajala badz
zdeterminowanych komorek
bedacych ich prekursorami.
Ekspresja IGF1-1R w GIST
moze stanowi¢ wskaznik w
réznicowaniu tych guzow i moze by¢
dodatkowym elementem pomagajacym
w zrozumieniu biologicznych mecha-
nizméw nowotworéw. Wykorzystanie
takiego wskaznika w badaniu rozwoju
komorek Cajala, zwlaszcza w istnie-
jacych mysich modelach GIST, moze
przyczyni¢ si¢ do istotnego wgladu w
biologi¢ GIST oraz dostarczy¢ wska-
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zowek do opracowania nowych strate-
gii terapeutycznych.

Stowniczek:

Inhibitory Kkinazy tyrozynowej
(TKI) - celowane leki przeciwrakowe
blokujace okreslone szlaki sygnatowe.

Przezycie wolne od progresji —
okres czasu w trakcie leczenia i po jego
zakonczeniu gdy leczona choroba (za-
zwyczaj rak) nie ulega nasileniu.

Przezycie calkowite — oznacza czas
zycia pacjenta od chwili rozpoczecia
leczenia do zgonu (zazwyczaj sa to
miesiace albo lata).

Szlaki sygnalowe — molekularne
interakcje umozliwiajace komunikacje
wewnatrz komorki Iub migdzy komor-
kami.

Polimorfizm — wystgpowanie roz-
norodnych odmian danego genu.

Monoklonalne — grupa komoérek
pochodzacych z jednej komorki ma-

cierzystej wskutek jej wielokrotnego
podziatu.

Immunoblotting — technika beda-
ca pofaczeniem elektroforezy biatek
w zelu ze specyficzng detekcja immu-
nochemiczng poprzez reakcje antygen
-przeciwcialo; moze by¢ uzyta do
charakterystyki biatka (antygenu): wy-
krywania obecnosci biatka, okreslania
jego jakos$ci 1 masy czasteczkowej.

mRNA - czasteczka RNA bedaca
no$nikiem informacji genetyczne;j.

Genotyp — w GIST genotyp zazwy-
czaj odnosi si¢ do rodzaju i umiejsco-
wienia mutacji w komorkach danego
guza, np. KIT ekson 11.

Heterogeniczno$¢ — oznacza, ze
dany obiekt lub system sklada si¢ z
réznorodnych elementow.

Immunohistochemia — metoda
barwienia komdrek majaca na celu wy-
krywanie substancji o charakterze an-
tygenowym.

Srédmiazszowe komérki Cajala
— wyspecjalizowane komorki miesz-
czace si¢ w przewodzie pokarmowym
i odgrywajace istotng role¢ w regulacji
motoryki jelitowej. Z tych komorek
powstaje GIST.
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Nowych cztonkdéw prosimy o wypehienie i listowne wystanie deklaracji na adres Stowarzyszenia

(na ostatniej stronie biuletynu) a po otrzymaniu materiatow od Stowarzyszenia o oplacenie sktadki
cztonkowskiej w wysokosci 50 zt. W przelewie prosimy wpisac ,,sktadka za rok 2010). Pozostatych
cztonkéw Stowarzyszenia prosimy o wplacanie sktadek do konca marca kazdego roku.

Statut Stowarzyszenia jest dostgpny na naszej stronie internetowej. Na Panstwa zyczenie Statut
zostanie wystany listownie lub e-mailem.
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1. W zwiazku z rozporzadzeniem pre-
zesa NFZ dotyczacego zasad refun-
dacji lekow Glivec i Sutent, pacjenci,
ktorzy otrzymuja te leki w Centrum
Onkologii w Warszawie, powinni co
6 tygodni uzgadnia¢ termin badania
krwi 1 wizyty u lekarza. W tym celu
nalezy zadzwoni¢ pod numer (22)
546 22 13 do Pani Edyty Stasiow-
skiej. Zgloszenia bgda przyjmowane
od poniedziatku do piatku w godzi-
nach 14.00-15.00. Prosimy o prze-
strzeganie takiego porzadku i termi-
néw, gdyz niepodporzadkowanie sig
tej procedurze moze spowodowac
ktopoty z dostepem do terapii.

BADANIA KLINICZNE

2. Informujemy, ze w
Klinice Nowotworow
Tkanek Miekkich i
Kos$ci w Centrum On-
kologii w Warszawie
trwa nabor pacjen-
tow do udzialu w ba-
daniach  klinicznych
nowych lekow (inhi-
bitorow kinazy tyro-
zynowej) na GIST.
To nowe, doustne leki o dziataniu po-
dobnym do dotychczas stosowanych
Gliveku i Sutentu. Pacjenci rozpoczy-
najacy leczenie powinni, podjac¢ decy-
zj¢ po rozmowie ze swoim lekarzem

prowadzacym. Lekarz prowadzacy
porozumie si¢ w tej sprawie z panem
doc. Piotrem Rutkowskim a pacjent
odbedzie konsultacje kwalifikacyjna w
klinice w Warszawie.

GIST WYKAZUJACY OPORNOSC NA GLIVEC:
MUTACJE PDGFRA

Jerry Call

Mutacje w obre-
bie KIT i PDGFRA to
najczestsze zjawiska
genetyczne okresla-
jace biologie guzdéw
GIST1ito one pozosta-
ja gléwnym celem te-
rapii. Chociaz mutacje KIT sa bardziej
powszechne, mutacje PDGFRA wciaz
stanowia znaczng cze¢$¢ przypadkow
zachorowan na GIST. Mniej wigcej
2/3 GISTow z mutacja w obrgbie PD-
GFRA nie reaguje na Glivec, w zwiaz-
ku z czym leczenie tych pacjentow jest
bardziej skomplikowane niz leczenie
chorych z mutacja w obrgbie KIT.

W 2005 roku doktorzy Christop-
her Corless, Michael Heinrich oraz
ich wspétpracownicy poinformowali
przebadali 1,105 guzéw GIST pod ka-
tem mutacji w obregbie PDGFRA. Oka-
zalo sig, ze w grupie tej jest 80 guzdw
(7,2%) z mutacja w PDGFRA. Naj-
czestszq tego typu mutacja byta mu-
tacja w eksonie 18 — mutacja D842V.
Nowotwory bedace skutkiem takiej

mutacji sa oporne na Glivec i Sutent,
dwa leki zatwierdzone obecnie w le-
czeniu GIST.

Pacjenci oporni na leczenie Glive-
kiem i Sutentem moga wzia¢ udziat w
badaniach klinicznych. Wielu pacjen-
tow (przynajmniej w USA) wyprobuja

(Nexavar) i pacjenci czesto uciekaja
si¢ do nich jesli Glivec i Sutent okaza-
ly si¢ nieskuteczne. Jednakze zaréwno
nilotynib jak i sorafenib w warunkach
laboratoryjnych wykazaty si¢ ograni-
czona skuteczno$cia w przypadku mu-
tacji D842V.

pozarejestra-

cyjne  stoso- .

- lekow, Summary of published
ktorych ~ sku- PDGFRA mutations in GIST
tecznosc uzna-

no w przypad-
ku innych niz
GIST odmian
raka. Dwa za-
twierdzone
inhibitory KIT
(inne niz Gli-
vec i Sutent)
najbardziej za-
awansowane
w badaniach
klinicznych
gdy chodzi o
GIST, to nilo-
tynib  (Tasig-

(Corless et al- 2005)

Exon 12
9%

The D842V mutation that occurs in 63% of PDGFRA
mutations is resistant to Gleevec and Sutent.

Exon 14
1%

Exon 18
{non
D842V)
27%

na) i sorafenib
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W 2008 r. dr Maria Debiec-Rychter
z Katolickiego Uniwersytetu w Lowa-
nium (Belgia) i jej wspdlpracownicy
odkryli dwa leki bedace inhibitorami
mutacji D842V w obrgbie PDGFRA i
rokujace nadziej¢ gdy chodzi o lecze-
nie pacjentow z taka mutacja. Barbara
Dewacle jako pierwsza opublikowata
na ten temat artykut w Clinical Cancer
Research.

Przeprowadzone przez zesp6t z Lo-
wanium badania laboratoryjne pozwo-
lity na stwierdzenie, ze dasatinib i IPI-
504 to skuteczne inhibitory mutacji
PDGFRAD®842V. w ramach tych badan
przeprowadzono testy na komorkach
Ba/F3 (komorki odpowiednio sprepa-
rowane do testowania specyficznych
mutacji) oraz komorkach nowotwo-
rowych pobranych od pacjenta z PD-
GFRADS842V mutacja.

Dasatynib okazat si¢ niezwykle
skuteczny w przypadku przewlektej
biataczki szpikowej (CML) opornej
na Glivec 1 zostal zatwierdzony w
USA i niektérych innych krajach do
jej leczenia. Dasatynib jest produko-
wany przez Bristol-Myers Squibb,
a jego nazwa handlowa w Stanach
Zjednoczonych brzmi Sprycel (w ba-
daniach klinicznych uzywano nazwy
BMS-354825).

Po niezbyt udanej pierwszej fazie
badan, w ktérej udziat wzigto 18 pa-
cjentow z GIST, obecnie powraca za-
interesowanie dasatynibem w kontek-
Scie leczenia GIST, o czym $wiadczy
chociazby otwarcie drugiej fazy badan
w Szwajcarii, obejmujacej pacjentow

GIST, ktorzy nigdy nie byli leczeni
Glivekiem (leczenie pierwszego rzu-
tu badz “Gleevec-naive”). Do drugiej
fazy badan nad dasatynibem wybierani
sa w USA rowniez oporni na Glivec
pacjenci z GIST.

Badania laboratoryjne pokazuja,
ze IP1-504 rowniez skutecznie hamuje
mutacje PDGFRAD842V lecz za po-
mocg innych mechanizmow niz dasa-
tynib. Podczas gdy dasatynib blokuje
sygnat PDGFRA nie niszczac bialka
PDGFRA, leczenie za pomoca IPI-
504 prowadzi do destrukcji biatka PD-
GFRA. IPI-504 to inhibitor HSP90,
ktory brat udziat w III fazie badan
klinicznych dla GIST. Badania te za-
konczono w kwietniu 2009 z powodu
wyzszego niz przewidywano wskaz-
nika umieralno$ci wérdéd pacjentow
otrzymujacych IPI-504. Przyszto$¢ po-
kaze czy inne inhibitory HSP90 okaza
sie skuteczne w leczeniu GIST w ogdl-
nosci i/lub w przypadku konkretnej
mutacji D842V.

Niektore inne leki rowniez wy-
kazaty si¢ w warunkach laboratoryj-
nych pewna aktywno$cig w stosunku
do mutacji D842V czy tez Scisle z nia
zwigzanej mutacji D816V w obre-
bie eksonu 17 genu KIT. Ze wzgledu
na podobienstwo tych dwoch mutacji
uzasadnione wydawato si¢ zatozenie,
ze lek hamujacy jedna z nich okaze sig
skuteczny réowniez w przypadku dru-
giej. Rzeczywiscie, stusznos¢ tej hipo-
tezy potwierdzity badania dasatynibu:
w 2006 roku wykazano, ze hamuje on
mutacje KIT D816V (Shah et al.) oraz

mutacje D842V w PDGFRA (Dewaele
et al., 2008).

Leki, ktore in-vitro byly aktywne w
stosunku do mutacji D842V Iub KIT
D816V 1 sa obecnie przedmiotem ba-
dan klinicznych, to migdzy innymi:

* MP470 (I faza badan) — dziata na
D842V

* PKC412 (Il faza badan) — dziata
na D842V

* MLN518 (Il faza badan) — wyka-
zat aktywnos¢ w stosunku do mutacji
D816V.

Leki, ktore in-vitro wykazaly ak-
tywno$¢ w stosunku do mutacji D816V
badz D842V, lecz zostaly wycofane z
badan klinicznych to migdzy innymi:

* AP23464

* AP23848

* X820

Koncowe akapity tego artykuly
wskazuja zaréwno na obietnice jak i
niebezpieczenstwa kryjace si¢ w te-
stach in-vitro. Nalezy pamigta¢, ze za-
twierdzone do uzytku zostana jedynie
20% lekow, ktore staty sie przedmio-
tem badan klinicznych. Pozostate leki
moga charakteryzowac si¢ niedopusz-
czalna toksycznoscia, ograniczona
skutecznoscia badz tez oddziatywaé na
cel, ktory okaze si¢ mniej istotny niz
przypuszczano.

Zrédlo: LRG, GIST News, paz-
dziernik 2009

http://www.liferaftgroup.org/
gist news/index.php?option=com__
zine&view=article&id=229:its-time-
to-consider-mutational-status-for-resi-
stant-gist-patients-pdgfra-mutations

GIST WYKAZUJACY OPORNOSG NA
GLIVEC: MUTACJE KIT W EKSONACH 9 | 11

Jerry Call

W  niezbyt dalekiej przysztosci
moga pojawic sig¢ nowe inhibitory KIT,
ktore przezwycigeza wigkszos$¢ rodza-
jow wystepujacej w GIST opornosci na
terapig. Na chwilg obecna widzimy, ze
GIST mozna podzieli¢ na cztery glow-
ne typy w zaleznosci od rodzaju mu-
tacji: KIT ekson 11, KIT ekson 9, PD-
GFRA D842V i ,,dziki” GIST. Ponadto

istnieje jeszcze jedna grupa, skupiajaca
»rzadkie” mutacje (KIT eksony 131 17
itp.). Rozne rodzaje GIST charaktery-
zuje r6zna poczatkowa odpowiedz na
Glivec, a oporno$¢ ksztattuje si¢ wsku-
tek dziatania réznych mechanizmow.
Pacjenci z GIST i lekarze moga wyko-
rzystac t¢ wiedze¢ przy wyborze badania
klinicznego lub przy rozwazeniu opcji
pozarejestracyjnego stosowania lekow
w niektorych przypadkach.

Mutacje w 9 i 11 eksonach KIT
to dwa najczesdciej wystepujace typy
mutacji (technicznie ,,dziki” GIST nie
stanowi okreslonego typu mutacji lecz

oznacza brak .
mutacji) \?vykr,y— w@

te u pacjentow Sl '%
z GIST. U ok g
60-65% chorych (o § N4
wystepuje  mu- '
tacja w eksonie
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11 KIT, a u ok.
10-15% mamy
do czynienia z
mutacja w ekso-
nie 9.
Opornos¢
na  Glivec/Sutent
wérdd pacjentéw z mutacja w obre-
bie KIT (ekson 9 badz 11) rézni sig
od opornosci obserwowanej u pacjen-
tow z mutacja D842V lub z ,,dzikim”
GIST. Podstawowa roznica pomigdzy
mutacja ekson9/11 a innymi typami
mutacji polega na tym, ze opornos¢ u
0s0b z mutacja w eksonie 11 jest gtow-
nie wynikiem wtérnych mutacji. Guzy
spowodowane mutacja w eksonie 9
moga nie rozwijaé wtornych mutacji
tak czesto jak te z mutacja w eksonie
11, ale w niektérych przypadkach za-
obserwowano mnogie mutacje wtorne
u pacjentdw z mutacja w ek-
sonie 9, zwlaszcza w potacze-
niu z opornoscia na Sutent.

Warto zauwazyC, ze w
tym artykule chodzi przede
wszystkim o t¢ opornos¢, kto-
ra si¢ rozwingla po stosowa-
niu Gliveku i Sutentu. Usta-
lono juz, ze guzy powstate
wskutek mutacji w 9 eksonie
stabo reaguja na standardo-
we dawki Gliveku, natomiast
sa dos¢ wrazliwe na wigksze
dawki (800 mg) Gliveku i na
Sutent.

Wtorne mutacje stwarzaja
problem w przypadku GIST, poniewaz
W znacznym stopniu utrudniaja wiaza-
nie si¢ Gliveku z KIT, powodujac tym
samym oporno$¢ na Glivec. Sutent
skutecznie hamuje wtoérne mutacje w
13 1 14 eksonie ale leczenie Sutentem
nie przynosi zamierzonych rezulta-
tow gdy wtorna mutacja wystepuje w
17 lub 18 eksonie (petla aktywacyj-
na). U wykazujacych si¢ opornoscia
pacjentoOw czesto rozwija si¢ wiecej
wtoérnych mutacji, co dodatkowo kom-
plikuje problem. W jednym z badan
przeprowadzonym przez Leigla i jego
wspotpracownikow wsrod pacjentow,
ktérzy przeszli chirurgiczne usunigcie
czesei guza, u 83% chorych z mutacja-
mi KIT wystapily wtérne mutacje, w
tym u 2/3 pacjentow wystapito od 2 do
5 wtornych mutacji.

Podczas gdy wtorne mutacje stano-
wig najwigkszy problem w przypadku
pacjentéw z mutacjami w 9 i 11 ek-
sonie, u pacjentow z ,,dzikim” GIST
wtdrne mutacje nie wystepuja. Obec-
nie wtédrne mutacje nie stanowia tez
wigkszego problemu dla pacjentéw z
mutacja D842V, gdyz wtdrne mutacje
rozwijaja si¢ lub staja si¢ dominujace
z biegiem czasu, a pacjenci z mutacja
D842V wykazuja opornos¢ na leczenie
od samego poczatku (oporno$¢ pier-
wotna). Chorzy ci prawdopodobnie nie
maja dos¢ czasu na to, by skuteczna te-
rapia wtornych mutacji zaczeta odgry-
wac gtdwna role. Sytuacja ta moze ulec
zmianie w przyszlosci, o ile pacjenci
ci wykaza dtugoterminowa odpowiedz
na skuteczne inhibitory D842V.

Zatem w odroznieniu od ,,dzikie-
go” GIST 1 GIST z mutacja D842V,

Most Patients With GIST Will Carry KIT

or PDGFRA Mutations

PDGFRA
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KIT and PDGFRA mutations in GIST.

zeby lek byl skuteczny w przypadku
wystapienia wtdrnej opornosci wsrod
pacjentow z mutacja w 9 lub 11 ekso-
nie, glownym celem terapii maja sta¢
si¢ wtorne mutacje. Mozna to osiagnaé
na kilka sposobow, z ktorych dwa sa
nieco bardziej opracowane. Te dwa
gléwne rozwiazania to:

1. Hamowanie KIT za pomoca inhi-
bitora kinazy tyrozynowej o szerokim
spektrum dziatania na wtérne mutacje
w 9/11 eksonie.

a) Sorafenib (Nexavar) to przyktad
zatwierdzonego inhibitora KIT (za-
twierdzonego dla raka nerki i watroby)
wykazujacego si¢ lepsza (lecz wciaz
niewystarczajaco dobra) aktywnoS$cia
w przypadku wtérnych mutacji.

b) Inhibitory, ktoérych celem jest
miejsce wigzania przetacznika kinazy

i.— Membrans
|

Cytoplasm

(,,switch pocket”), opracowane przez
Deciphera Pharmaceuticals, sa przy-
ktadem bardzo silnych inhibitorow
KIT, charakteryzujacych sig szerokim
spektrum oddzialywania na wtorne
mutacje.

2. Zniszczenie biatka KIT zamiast
hamowania sygnatu. Inhibitory Hsp90
wykorzystuja wiasnie t¢ metode. Ze
wzgledu na to, ze biatko KIT wykazu-
je zalezno$¢ od Hsp90, skutkiem ha-
mowania Hsp90 jest destrukcja biatka
KIT, niezaleznie od wystepujacych w
obregbie KIT mutacji. Inhibitory HDAC
rowniez dziataja podobnie ale osiagaja
rowniez inne skutki.

a) STA-9090 to bardzo silny inhibi-
tor Hsp90 drugiej generacji. Wkrotce
ma si¢ rozpoczaé druga faza badan kli-
nicznych dla GIST.

Trzecie rozwiazanie, nieco slabiej
opracowane, to namierzenie
krytycznych szlakéw syg-
natowych KIT. Najlepszym
,.kandydatem” wydaje si¢ by¢
sciezka sygnalowa PI3-K. W
pierwszej fazie badan klinicz-
nych wyloniono szereg inhi-
bitorow PI3-K.

Inne sposoby na przezwy-
cigzenie wtornych mutacji
to wstrzymanie wytwarza-
nia biatka KIT, np. poprzez
blokowanie transkrypcji KIT
(bortezomib i flavopiridol),
oraz zapobieganie aktywa-
cji KIT poprzez hamowanie
dimeryzacji receptora. Takie podejScia
wydaja si¢ by¢ opracowane w mniej-
szym stopniu niz dwa wymienione
wczesniej.

Chociaz wtorne mutacje tworza
glowny mechanizm opornosci guzow z
mutacjaw 11 1(wmniejszym lecz znacz-
nym stopniu) w 9 eksonie, nie tylko one
sa odpowiedzialne za rozwdj opornosci
tych guzéow. Mechanizmy zachodzace
w guzach z mutacja w 9 eksonie nie sa
tak oczywiste jak te, z ktorymi mamy do
czynienia w przypadku guzéw z muta-
cja w 11 eksonie badz innych rodzajow
guzow. W wykazujacych si¢ opornoscia
GISTach zauwazono zaréwno amplifi-
kacje (czyli nadmiar biatka) KIT jak i
aktywacje innej kinazy. Wzrost liczby
receptorow (czyli regulacja w gore)
zaobserwowano zwlaszcza w przypad-
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ku kinazy AXL w niektorych GISTach,
gdzie zanikla ekspresja KIT, a kinaza
ogniskowo-adhezyjna (FAK) rowniez
moze odgrywac role w przezyciu ko-
moérek GIST. W pierwszej fazie badan
klinicznych stwierdzono, ze wielofunk-
cyjny inhibitor kinazy tyrozynowej
MP470 jest inhibitorem KIT o szerokim
spektrum dziatania, a rownoczesnie in-
hibitorem AXL.

Gdy chodzi o oporne guzy z mutacja
w 11 eksonie, sprawa najwyzszej wagi
jest przezwycigzenie wtdrnych muta-
cji za pomoca inhibitora KIT o szero-
kim spektrum dziatania lub za pomoca

hamowania HSP90. Wtorne mutacje
wydaja si¢ tez stanowi¢ problem dla
opornych guzow z mutacja w eksonie
9, aczkolwiek w mniejszym stopniu. W
przypadku tej mutacji zaobserwowano
inne mechanizmy ksztattowania opor-
no$ci— takie jak nadekspresja biatka
KIT oraz aktywowanie innych kinaz.
Obecnie trudno jest zastosowac¢ wobec
nich leczenie celowane ze wzgledu na
ich stosunkowo nieczgste wystepowa-
nie oraz na brak badan klinicznych,
majacych na celu okre$lenie tych me-
chanizméw. Jednakze bardzo silne in-
hibitory KIT o szerokim zakresie dzia-

fania (takie jak opracowywane przez
Deciphera w stadium badan przedkli-
nicznych) moga w sposob naturalny
wplywaé zarowno na nadekspresje
bialka jak i na wtdrne mutacje.

Zrédlo: LRG, GIST News, luty
2010

http://www.liferaftgroup.org/gist
news/component/zine/article/283-its
-time-to-consider-mutational-status-
for-resistant-gist-patients-kit-exons-9-
and-11

Pani Helena Kondrat w ostatni dzien
naszego spotkania w Sielpi przyszta
do mojego pokoju, powiedziata kilka
milych stow i wreczyla mi mata bute-
leczke z likierem z pigwy — ,,wlasnej
roboty” powiedziata. Pigwa, owoc do$¢
rzadki u nas w Polsce, podobny troche
do gruszki i trochg do jabtka. Ztoto-
76tty — jak likier Pani Heleny. Kojarzyt
mi si¢ on nie tyle ze smakiem pigwy,
ile ze sztuka teatralna, ktora ogladatem
ok. 30 lat temu w teatrze Wyspianskie-
go w Katowicach — ,,Zapach dojrzatej
pigwy” lona Druce w rez. K. Kutza. Jak
dziwnie wracaja do nas niektore spra-
wy, rzeczy, osoby, ktore zdawac by sig
mogto juz dawno przemingly i przesta-
ty istnie¢. Czy rzeczywiscie juz ich nie
ma? Czy mozna powiedzie¢, ze prze-
mingly 1 koniec, ze teraz sa juz tylko
wspomnieniem czy jaka$ czarna dziu-
ra? Moja refleksja dotyczyta btahego te-
matu: nazwa owocu i wspomnienia tea-
tralnego spektaklu oraz towarzyszacych
mu okolicznos$ci. Ale ta sama refleksja
moze pojawi¢ si¢ przy okazji tematow
o wiele bardziej powaznych.

Kiedy dotarta do mnie wiadomos$¢
o $mierci P. Heleny, zadzwonitem do
jej meza i zlozytem mu kondolencje.
Powiedziatem mu o wspanialym li-
kierze i o tym, ze nie znalem dobrze
jego zony, ale wydawata mi si¢ wtedy
w Sielpi taka petna zycia —jak ciekawa
Swiata uczennica, ktora zawsze siada
w pierwszej lawce, by jak najwigcej
si¢ dowiedzie¢. Powiedziatem, ze chy-

»ZAPACH DOJRZALEJ PIGWY”

ba byta dla niego wspaniata Zong. Pan
Kondrat z bélem powiedzial: , Tak,
byta” i po chwili dodat: ,,ale juz jej nie
ma”. Sa slowa, ktore maja w sobie ja-
kas site i moc. Te stowa takic wlasnie
byty. Jeszcze co$ probowalem powie-
dzie¢, ale byto to chyba dos¢ koslawe.

Viktor Frankl, wybitny lekarz-
psychiatra i filozof, ktory przezyt
Auschwitz, w swej ksiazce Homo
Patiens opisuje przyktad pewnego
lekarza, ktory zwroécit sig do niego o
pomoc po tym jak zmarta jego ukocha-
na zona, z ktora przezyt wiele bardzo
szczgsliwych lat. Po jej $mierci zaczat
doswiadcza¢ uczucia, ze zycie jest w
ogole pozbawione sensu. Innym istot-
nym problemem, ktory sktonit go do
szukania porady u Frankla bylo to, ze
—jak si¢ wyrazit - ,, cierpieniem swoim
nikomu nie jest pomocny .

Frankl tak pisze o tym cztowieku:

Pewnego dnia zwraca sie do nas

starszy pan, z zawodu lekarz. (...)
Depresja tego cztowieka wystqpita po
Smierci zony, z ktorq zyt najszczesli-
wiej. Nasz pacjent (nazwac go ‘chorym’
byloby przesadq) chciatby teraz wie-
dzie¢, co ma czynié, ale zaraz na wste-
pie zastrzega sie: ‘Zadnych lekarstw,
tym nie musiatbym kolegi trudzi¢, lek
mogtbym sobie sam zapisac’. I stusznie
odmawia przyjmowania lekow, bo zna-
czyloby to znieczula¢ go: ‘Zycie moje
nie miatoby wiecej sensu, gdybym za-
gluszyl Swiadomosé tego, ze moje zZycie
stracito sens’. Nasz pacjent powinien
wpierw uswiadomic¢ sobie, ze nikt i nic
nie moze go pozbawic tego, co przezyt
w niezwykle szczesliwym matzenstwie.
Jezeli nadawato ono jego zZyciu sens,
wypetniajqc je najwyzszym szczesciem,
to zachowato ono ten sens nadal. (....)
Bledem jest widzie¢ tylko scierniska, a
nie pamietac o petnych stodotach. (...)
Btedem jest mowic tylko o nadgryzajq-
cym wszystko zebie czasu, jak gdyby-
smy mieli do czynienia tylko z erozjq,
gdy w rzeczywistosci — zachowujqc
stownik geologii — zyjemy w ciqglym
aluwium. W przesztosci nic bezpowrot-
nie nie ginie, w bycie przesztym wszyst-
ko zachowuje si¢ bez straty. Czas upty-
wa, ale to, co sie
dzialo, krzepnie
w historie. Erwin
Straus mowi:
‘Historiq jest to,
co W urzeczy-
wistnionej prze-
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szlosci oparto sie
przemijaniu’. To
samo odnosi sie
do naszego pa-
cjenta — sens jego
zycia opiera sie
przemijaniu, tak jak
mitosé do zony trwa poza grob. (...)

A zatem mito$¢ zostaje i trwa. Trwa
inaczej niz rzeczy, ktorych sita trwania
zachwyca si¢ tak pigknie z swojej poe-
zji Z. Herbert, ale jednak trwa. Racja
trwania takiej mitosci jest sita uczucia
osoby kochajacej. Ale jest jeszcze cos
innego, co$ co jest poza nami i co czasa-
mi bardziej lub mniej §wiadomie udaje
nam si¢ uchwyci¢. Co$ o czym Frankl
pisze: Czyz nie musimy raczej przyjqc,
ze ponad ludzkim jest jakis inny niedo-

stepny cztowiekowi Swiat, ktorego sens,
ktorego nadsens dopiero bytby w stanie
nadac sens jego cierpieniu?

Kilka wersow dalej Frankl ustosun-
kowuje sig to slow pacjenta, ktory, jak
si¢ wyrazit, przyjatby chetnie cierpienie,
gdyby byt ktos, za kogo moglby swoje
cierpienie ofiarowac. Po krotkim zasta-
nowieniu poznaje, zZe i jego cierpienie
nie jest pozbawione ofiary. Aby to wy-
kazaé, starczy pomyslec, co by sie stalo,
gdyby zona go przezyla; czyzby bardziej
odpowiadato mu, aby w tej odwrotnej
sytuacji zona musiata optakiwac jego
strate? I zaraz staje sie jasne, Ze wszyst-
ko tak wiasnie sie ztozylo, aby cierpie-
nie, a mianowicie smutek, bylo Zonie
zaoszczedzone, sam jednak musial za to
zaptacic wysokq cene wltasnego smutku,

wlasnego cierpienia.

W tej samej chwili jego zycie i jego
cierpienie nagle staly sie sensowne, zo-
staly ‘obdarzone sensem’; stat sie ofiarq
za kogos i dla kogos. (...) Samo cierpie-
nie, oczywiscie, nie ustqpito, ale chyba
niemalq jest rzeczq uwolnienie sie od
uczucia bezsensownosci cierpienia.

Cierpienie zawsze pozostanie wiel-
ka tajemnica osoby ktora cierpi, ale
staje si¢ chyba tatwiejsze do zniesienia,
gdy zyskuje sens.

Marek Szachowski
(cytaty pochodza z: Viktor E. Frankl,

Homo Patiens, PAX 1971, str. 80-82,
131).

Z przykroscia chcg po-
informowaé¢, ze 14.11.2009
r. zmart mdj maz Stanistaw
Zamkowski. Przesytam zdje-
cie m¢za. Maz zamierzat wy-
sta¢ to zdjecie wraz z opisem
swojej historii choroby. Jed-
nak zrezygnowal z tego, po-
niewaz juz pod koniec 2007
r. poczut si¢ zle. Progresja
nastapita z poczatkiem 2008
r. Dwukrotna zmiana lekow
nie przyniosta poprawy. Byto
tylko gorzej i gorzej. Pomimo
ztego stanu zdrowia, maz tak bardzo
chcialy zy¢. Bardzo lubit pracowac na
dzialce i spacery z pieskiem. Dziatke
sprzedalismy wiosna 2008 r., ponie-
waz maz nie mial silty by dojs¢ do tej

WSPOMNIENIE

dzialki. Pozostalty mu wtedy krotkie

spacery z pieskiem. Piesek byt bardzo
przywiazany do swego Pana. Teraz
siedzi wpatrzony w drzwi i nastuchuje
czy nie otworza si¢ i nie stanie w nich

jego Pan. Na ulicy podbie-
ga do mezczyzn podobnie
ubranych jak jego Pan i
macha ogonem.

Bardzo czgsto wspomi-
nali$my z megzem wyjazdy
1 spotkania na szkoleniach.
Bylo bardzo mito. Ostatnio
rozmawiali$my o Panu Mi-
chalaku, bardzo mi przy-
kro, ze tego sympatyczne-
go Pana nie ma juz wsrdéd
nas.

Pozdrawiam cala Re-

dakcje 1 Pana Prezesa.

Zofia Zamkowska

Z przykrosciq informujemy, Ze odeszli od nas:

ZOFIA BRZEZINSKA
HELENA KONDRAT

GRZEGORZ ROMANOWSKI
STANISEAW ZAMKOWSKI

Zegnamy Ich z Zalem i polecamy Bogu.




e Stona,
SKUTKI UBOCZNE ZAZYWANIA GLIVEKU

Zaburzenia pamigci i koncentra-
cji, okreslane jako “Gleevecbrain”,
czgsto wystepuja w trakcie leczenia
GIST. Wielu naukowcoéw bada obec-
nie szeroka game lekow, starajac sig
odkry¢, co doktadnie powoduje zja-
wisko znane jako ,,chemobrain” (ze-
spot zaburzen funkcji mézgu beda-
cych ubocznym skutkiem chemiote-
rapii). Chociaz jak dotad nie istnieja
zadne konkretne leki na zaburzenia
pamigci wywotane przez terapie no-
wotworowe, sa pewne sposoby ra-
dzenia sobie i tagodzenia skutkoéw
utraty pamigci.

e Sporzadzaj codziennie liste
rzeczy do zrobienia — to eliminuje ko-
nieczno$¢ pamigtania o wszystkim. Po-
siadajac taka liste masz duze szanse, ze
0 niczym nie zapomnisz. Pomaga to w
zachowaniu dobrej organizacji.

e  ROb listg pytan lub mysli, kto-
rymi chcesz si¢ podzieli¢ ze swoim le-
karzem. To dobry sposob na uniknigcie
frustracji.

e Zaznacz w kalendarzu wazne
daty — urodziny, rocznice, terminy.

e  Ustal porzadek rutynowych co-
dziennych czynno$ci — np. wstawanie
rano i pojscie do t6zka wieczorem o tej
samej porze. W ramach tych rutyno-
wych czynnos$ci upewnij sie, ze kazda
rzecz trzymasz w jednym okreslonym
miejscu. Swoje miejsce musi miec lista
rzeczy do zrobienia, kalendarz, notat-
nik.

e  Probujac skupi¢ si¢ na kon-
kretnym zadaniu, wylacz telewizje,
radio badz usun inny potencjalnie roz-
praszajacy czynnik. Taka eliminacja
czynnikoéw rozpraszajacych znacznie
utatwi ci koncentracje uwagi na wyko-
nywanej czynnosci.

e  Mnemotechniki, krétkie akro-
nimy badz pomoce w rodzaju rymowa-
nek i formutek rowniez moga utatwic
zapamigtywanie.

e Dla podtrzymania aktywnosci
umyslowej bardzo skuteczne sa ¢wi-
czenia fizyczne. Jes$li czujesz si¢ na
sifach, nalezy porozumie¢ si¢ w leka-
rzem w celu dobrania odpowiedniego
zestawu ¢wiczen.

e  Dbaj o whasciwe odzywianie —
jedzenie owocow i warzyw moze zla-
godzi¢ problemy z pamigcia.

Istotne jest omowienie tego prob-
lemu z lekarzem. Zaniki pamig-
ci moga by¢ spowodowane innymi
problemami, takimi jak niepokoj,
infekcja, depresja, bezsennos$¢, a na
te dolegliwosci istnieja odpowied-
nie lekarstwa. Ostatnia wskazowka:
przyjdz na wizyt¢ w towarzystwie
kogos bliskiego, kto bedzie mogt wy-
jasni¢ ci rozne kwestie w trakcie i po
spotkaniu z lekarzem.

Zmeczenie. Jest wiele powodow dla
ktorych pacjenci odczuwaja zmecze-
nie i wyczerpanie, lecz gtdwnym tego
powodem jest fakt, ze Glivec obniza
liczbg czerwonych ciatek krwi, powo-
dujac anemig. Kiedy bierzesz Glivec,
lek ten moze zredukowac tworzenie
czerwonych krwinek, ktoérych niewy-
starczajaca liczba powoduje brak tlenu
dostarczanego tkankom ciata, wskutek
czego pojawia si¢ uczucie ostabienia i
wyczerpania.

W skrajnych przypadkach do le-
czenia anemii stosuje si¢ transfuzje. W
niektorych przypadkach lekarz moze
zaleci¢ krwiotworcze czynniki wzrostu
w celu stymulacji produkcji erytrocy-
tow. Jednakze ostatnio stosowanie tego
typu lekow wywoluje powazne zanie-
pokojenie, gdyz moga one zwigkszac
ryzyko zawatu, wylewu, niewydolno-
$ci serca, powstania zakrzepow i, w
niektorych przypadkach, przyspiesze-
nie wzrostu guza.

Oprocz lekow stosowanych w przy-
padku GIST, sama choroba rowniez
moze wywolywa¢ anemig. Guz moze
krwawi¢, powodujac spadek liczby
erytrocytow i/lub utrat¢ zelaza w or-
ganizmie. Lekarz powinien sprawdzi¢
poziom zelaza i zbada¢ inne parametry
majace zwiazek z GIST.

Jesli nadal odczuwacie zmeczenie,
oto kilka praktycznych sugestii, ktore
pomoga sobie z nim radzic.

e Zaplanuj swdj dzien tak aby
miec¢ czas na odpoczynek

e  Zdrzemnij si¢ lub odpocznij w

ciagu dnia (ale nie p6zniej niz 6 godzin
przed nocnym spoczynkiem, inaczej
bedziesz mial problemy z zasnigciem
W nocy).

e Zachowaj energi¢ na rzeczy
najwazniejsze i zredukuj liczbg mato
istotnych zadan.

e  Postaraj si¢ robi¢ to co lubisz
w wersji tatwiejszej badz skrocone;.

e Jesli jeste$ w stanie, chodz
na krotkie spacery lub wykonuj tatwe
¢wiczenia. To moze pomdc w walce ze
zmecezeniem.

e  Wyprobuj takie metody jak
medytacja, modlitwa, joga, wizualiza-
cja, sterowanie wyobraznig itp.

e Pij duzo plynéow i jedz male
porcje.

e  Ogranicz spozycie kofeiny i
alkoholu.

e  Pozwol innym wyreczy¢ cig w
niektorych czynnosciach, ktore zazwy-
czaj wykonujesz sam.

e Prowadz dziennik wtasnego
samopoczucia i zapisuj jak si¢ czujesz
kazdego dnia. To pomoze ci zaplano-
wac codzienne zajecia.

e Powiadom o kazdej zmianie
samopoczucia swego lekarza badz pie-
legniarke.

e  Medytyj. Siedz spokojnie z za-
mknigtymi oczami i wyobrazaj sobie
sytuacje w ktorych czujesz si¢ szczes-
liwy.

e  Nie trzymaj wszystkiego w so-
bie. Rozmawiaj o swoich problemach
z rodzina i1 przyjaciétmi, innymi pa-
cjentami GIST. Mozesz skorzysta¢ z
doswiadczenia innych.

e  Naucz si¢ mowic¢ ,,nie”. Nie
mozesz zrobi¢ wszystkiego, wigc nie
probuj.

e Postaraj si¢ wystarczajaco
duzo spaé. Wigkszos¢ ludzi potrzebuje
od 7 do 10 godzin snu w ciagu nocy.

Opracowa-
no na podsta-
wie materia-
ow ze strony
internetowej
www.liferaft

group.org




,1 poznacie, ze Ja jestem Pan , gdy wasze groby otworzg i
z grobéw was wydobede, ludu moj. Udzielg¢ wam mojego
ducha po to, byscie ozyli, i powiodg was do kraju waszego,
1 poznacie, ze Ja, Pan, to powiedziatem i wykonam”
(Ezechiel 37,13-14)

»Wczesnym rankiem w pierwszy dzien tygodnia przyszty
do grobu, gdy stonce juz wzeszto. A mowity migdzy soba:
Kto nam odsunie kamien od wejscia do grobu? Gdy jednak
spojrzaty zauwazyty, ze kamien byt juz odsunigty, a byt
bardzo duzy. Weszty wigc do grobu i ujrzaty mtodzienca,
siedzacego po prawej stronie, ubranego w biala szatg; i
bardzo si¢ przestraszyly. Lecz on rzekt do nich: Nie bojcie
sie! Szukacie Jezusa z Nazaretu ukrzyzowanego, powstat;

nie ma Go tu.”

(Mk 16,2-7)

Niech Bég, ktéry wydobywa swéj lud z grobéw i odsuwa kamienie zamykajace has w leku
Smierci i ciemnosci, obdarzy nas sercami peinymi odwagi i Jego Ducha, abysmy mogli
powstawaé z naszych grobéw i podazaé droga zycia i odradzania sie w Chrystusie. Allelujal
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Pomimo Zze dopetnilismy
uprzednio wszelkich formalno-
Sci zwigzanych ze ztozeniem
potrzebnej w réznych urzedach
dokumentacji, zdarzato sie, ze
Urzedy Skarbowe odmawiaty
przyjecia deklaracji przekazania
1% podatku na Stowarzysze-
nie Pomocy Chorym na GIST w
zwigzku z brakiem numeru kon-
ta bankowego naszego Stowa-
rzyszenia w wykazie Minister-
stwa Pracy i Polityki Spoteczne;j.
W Ministerstwie Finanséw, De-
partamencie Administracji Po-
datkowej, poinformowano nas,
ze MF zna ten problem (ktory

dotyczy nie tylko naszego Sto-
warzyszenia) i ze w zwigzku z
tym wystano do Urzedéw Skar-
bowych odpowiednie zalecenie,
w mysl ktérego zeznania majg
by¢ przyjmowane nawet w tych
przypadkach gdy danego Sto-
warzyszenia nie ma w odpo-
wiednim wykazie.

W dniu 26.01.2010 przekaza-
lismy do biura podawczego Mi-
nisterstwa Pracy i Polityki Spo-
tecznej odpowiednie dokumenty.
Najnowsza informacja jest taka,
ze 24.02.2010 Ministerstwo
Pracy i Polityki Spotecznej
wprowadzito do swojego wy-

kazu numer konta bankowego
naszego Stowarzyszenia.

W  zwigzku z powyzszym
Urzedy Skarbowe nie powinny
juz stwarzac trudnosci z przyj-
mowaniem Panstwa zeznania
podatkowego, w ktoérym przeka-
zujecie 1% na Stowarzyszenie
Pomocy Chorym na GIST. Gdy-
by jednak zaistniaty jakies prob-
lemy, nalezy POWOLAC SIE
NA ,ZALECENIE MINISTER-
STWA FINANSOW, SYGNA-
TURA: AP12/0683/1/YJP/2010,
PISMO Z DNIA 27.01.2010”
(wystane do wszystkich urze-
doéw skarbowych)
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