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

55<mowm: g’aimlwo,

mijaja juz dwa lata od czasu, kiedy zatozyliSmy nasze Stowa-
rzyszenie. Po wielkich trudnos$ciach, jakie zawsze towarzysza
organizowaniu tego typu przedsigwzigé, jesteSmy organizacja
liczaca si¢ w ruchu pacjentow nie tylko w Polsce, ale takze
na $wiecie. Mamy bardzo dobre kontakty ze stowarzyszeniami
GIST w Europie i w USA. Nadal otrzymujemy ogromne wspar-
cie ze strony Kliniki Nowotworow Tkanek Migkkich i Kosci
col w Warszawie, gdzie czgsto mozemy prezentowac¢ nasza dziatalno$¢. Wiele
zyczliwosci 1 wsparcia uzyskujemy ze strony I i II Katedry Chirurgii Ogolnej
Collegium Medicum UJ w Krakowie i mamy nadziejg, ze taka wspodlpraca bedzie
trwala nadal. Nasza dzialalno$¢ potrzebuje wsparcia lekarzy, ale i oni potrzebuja
pomocy ze strony Stowarzyszenia. My naprawd¢ potrafimy by¢ pomocni i oczekuje-
my, ze wspoltpraca pomigdzy lekarzami a pacjentami chorymi na GIST nie bedzie sig
ograniczala jedynie do Warszawy i Krakowa.

Oddajemy w Panstwa rgce trzeci numer naszego biuletynu. Znajda w nim Panstwo
Kalendarium, w ktorym opisujemy konferencje, w ktorych brato udziat nasze Stowa-
rzyszenie. Na kolejnych stronach bgdziecie mogli si¢ przekonaé, czy wiemy, co jest
powodem GIST, a takze zapozna¢ sig z listem skierowanym przez nasze Stowarzysze-
nie do Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia. Przyblizymy rowniez sylwetke
pani prof. Marii Dgbiec-Rychter. Moga rowniez Panstwo dowiedzie¢ sig, na czym
polega genotypowanie, a dzigki odpowiedziom prof. Petera Reichardta dowiemy sig,
jaki tryb zycia powinnismy prowadzi¢ jako chorzy. Nie zabraklo artykutu
o naszych Przyjaciotach z Kliniki Onkologicznej, a takze poswigciliSmy troche uwagi
naszemu lekowi GLIVEC.

Prositem i nadal prosz¢ o pomoc w redagowaniu naszego biuletynu. Chciatbym,
abyscie dzielili si¢ Panstwo z nami swoimi przezyciami, wiedza i spostrzezeniami.
Macie Panstwo wiele ciekawych i waznych uwag, o czym $§wiadcza chociazby
Panstwa wystapienia i rozmowy kuluarowe podczas II Walnego Zebrania Sprawoz-
dawczego. To byly bardzo cenne uwagi. Proszg¢, miejcie rowniez odwage i CHECI (1)
dzieli¢ si¢ wasza wiedza na famach naszego biuletynu.

Zyczg przyjemnej lektury.

Z zalem informugemy, Ze po dtugiej walce z chorobq
odeszli od nas nasi czfonkowie:

Alicja Gacek,
Edward Kozak,

Adam Marzec
Jerzy WisniewsKi

Zegnamy Ich ze smutRiem
i sktadamy wyrazy wspétczucia Ich bliskim.
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Krzysztof Kolberger

Przeglad wydarzen rozpoczniemy
od naszego Il Walnego Zebrania Spra-
wozdawczego. Bylo to wazne dla
naszych planéw wydarzenie i dzigki licz-
nemu udziatlowi czlonkow Stowarzysze-
nia odegrato istotna rolg integracyjna.
JesteSmy rozproszeni po kraju i nieco
osamotnieni ze swoja choroba. Spotkanie
innych chorych pomaga nam uswiadomic
sobie, ze ,,NIE JESTEM SAM”.

Obecnych bylo 57 o0séb, w tym

II Walne Zebranie
Sprawozdawcze
18-19 marca 2006

znaczna czg$¢ przyjezdnych, gdyz dzigki
zyczliwemu wsparciu naszych przyjaciot
z Centrum Onkologii mogliSmy zapew-
ni¢ im zakwaterowanie w nalezacym
do Centrum hotelu.

Pomyslnie przeprowadzilismy czesé
sprawozdawcza zebrania i zarzad uzyskat
absolutorium za swoja dziatalnos$c
w 2005 roku. Interesujaca czgs¢ progra-
mu stanowily wystapienia zebranych,
ktorzy przedstawiali swoje doswiadcze-
nia i problemy, z ktorymi spotykaja si¢
w swojej praktyce jako pacjenci. Niespo-
dziewanym gosciem byl Pan Krzysztof
Kolberger. Poproszony, otwarcie méwit
o swoich do$wiadczeniach i walce z cho-
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»,

dr Piotr Rutkowski

roba. Byt pokrzepieniem dla watpiacych
i wiarygodnym $wiadkiem tego, co mo-
wil. Swoja skromno$cia i szczero$cia
oczarowal wszystkich zebranych, ch¢tnie
odpowiadal na pytania i cierpliwie
pozwalat si¢ fotografowa¢ z nasza grupa.

Dokornczenie na str. 3

XII Zjazd
Polskiego Towarzystwa
Chirurgii OnRologicznej
£6d% 18-20 maja 2006

W dniach 18-20 maja w Lodzi odbyt
si¢ XII Zjazd Polskiego Towarzy-
stwa Chirurgii Onkologicznej,
na ktére zaproszono nasze Stowa-
rzyszenie. Tematem zjazdu byta
chirurgia regionalnego uktadu
chtonnego w guzach litych, czyli
chirurgiczne leczenie przerzutow do
weztow chlonnych. Program zjazdu
byt bardzo bogaty. Obejmowat
liczne szkolenia, sesje, kursy dla chirurgéw, konferencje,
sympozja i co dla nas znaczace 1 najwazniejsze — rejestr GIST,
w ktorym gltéwnie uczestniczylismy.

MieliSmy okazje wyshucha¢ wyktadu prof. M. Dgbiec-
Rychter ,,GIST — mechanizmy molekularne a leczenie inhibito-
rem” (sylwetke Pani Profesor przyblizamy na dalszych stronach
naszego biuletynu), a takze wykladu pana doc. Wtodzimierza
Ruki na temat: ,,Leczenia skojarzonego na GIST”. Poznalismy
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doniesienia z innych o$rodkéw zajmujacych si¢ leczeniem GIST.
Przedstawiane wyniki osiagnie¢ naszych lekarzy nie odbiegaja
(na szczg$cie) od wynikéw innych krajéw, a braki finansowe
naszych szpitali sa nadrabiane wigkszym wysitkiem i1 zaangazo-
waniem calego personelu tych placéwek. Dowiedzielismy sig
tez o nowych mozliwo$ciach terapeutycznych, co pozwolito
nam zorientowa¢ si¢ w aktualnym stanie leczenia GIST i uzyski-
wanych wynikach, ktore przyblizyl nam pan doktor Piotr
Rutkowski.

Podczas zjazdu zaprezentowali$my rowniez nasze Stowarzy-
szenie. OpowiedzieliSmy o naszych dotychczasowych
dziataniach i planach na przyszto$¢. Audytorium byto inne niz
podczas poprzednich konferencji Rejestru GIST. Stuchacze
sktadali si¢ glownie z lekarzy. Istnienie Stowarzyszenia i jego
rola sa wciaz moim zdaniem niedoceniane przez wigkszosé
srodowiska lekarskiego. JesteSmy aktywnymi uczestnikami
procesu formowania systemu opieki zdrowotnej i mozemy
we wspotpracy z lekarzami zdziala¢ znacznie wigcej. Potrzeba
jedynie wigkszego udziatu lekarzy w naszej dziatalno$ci.

Naukowcy pracujacy nad zagadnieniem pokonania oporno-
$ci GIST na Glivec otrzymali od naszego bratniego stowarzysze-
nia - The Life Raft Group - granty naukowe. Moze doczekamy
si¢ czasu, kiedy nasze Stowarzyszenie begdzie mogto ufundowaé
podobne granty naszym wyrdzniajacym si¢ lekarzom. Niestety
na horyzoncie nie wida¢ dostatecznie hojnego sponsora...



W drugim dniu naszego spotkania mieli-
$my przyjemno$¢ wyshuchania prezentacji
lekarskich. Pan dr Piotr Rutkowski przed-
stawil informacje na temat GIST, terapii
i perspektyw na najblizsza przysztos¢. Pod-
kreslit, ze bez zaangazowania lekarza, jego
stale poglebianej wiedzy i umiejgtnosci sku-
teczne leczenie jest praktycznie niemozliwe.

Pan dr Maciej Matlok z II Katedry Chi-
rurgii  Ogoélnej Collegium Medium UJ
z Krakowa przedstawil prezentacje
W znacznym stopniu poswigcong leczeniu
chirurgicznemu. Ilustrowana bogato zdj¢-
ciami i filmem prezentacja zrobita ogromne
wrazenie, chocby dlatego, ze moglisSmy
zobaczy¢ GIST - ,,naszego wroga”, na wila-
sne oczy.

dr Maciej Matfok,

Obydwie prezentacje uswiadomily nam
jeszcze jedno, a mianowicie, ze szcze$ciem
jest trafi¢ do dobrego osrodka, na dobrego
lekarza i caly zesp6t medyczny, ktory
pomaga nam w naszej walce z choroba.
Doswiadczenia zbyt wielu chorych wskazu-
jana to, ze tych ,,dobrych miejsc” jest wciaz
za malo.

Rozstalismy si¢ z lekkim zalem, ze to
juz koniec zebrania.

EUROPEAN
CANCER
PATIENT
COALITION

W dniach 13-14 maja odbyla si¢
w Mediolanie konferencja zorganizo-
wana przez Europejska Koalicje
Pacjentow Onkologicznych (ECPC),
dotyczaca doskonalenia metod pomocy
pacjentom.

ECPC skupia juz ponad 200 organi-
zacji pacjentow z 31 krajow i odgrywa
wiodaca role w szkoleniu i udzielaniu
pomocy tym organizacjom.

Jako Stowarzyszenie jeste$my
cztonkami ECPC, ktoéra stale wspotpra-
cuje m.in z Parlamentem Europejskim
i organizacja parlamentarzystow sku-
pionych w MAC.

Konferencj¢ otworzyl prezes
parlamentarzystow MAC Alojz
Peterle, ktorego goscilismy w Warsza-
wie podczas drugiego Kongresu Pa-
cjentow z Europy Srodkowej
i Wschodniej. Méwiono o problemach
pacjentéw, ale dowiedzielismy si¢ tak-
ze o zastraszajacej liczbie zachorowan
na raka w Europie. Ze statystyk, ktore
zostaly nam przyblizone, wynika,
ze przecigtny Europejczyk zyje
dtuzej, ale co trzeci zachoruje, a
co czwarty umrze na chorobeg
nowotworowa. Niestety Polska
jest krajem, ktéry zajmuje czo-
lowe miejsce w zachorowalno-
$ci na nowotwory.

Udzial w tej konferencji dat
nam wiele wskazowek, jak mo-
zemy, jako Stowarzyszenie, ale
takze jako pacjenci, mieé

Mediolan
13-14 maja 2006

wplyw  na
ksztattowa-
nie polityki
zdrowotnej
W naszym
kraju. Moz-
na  pozaz-
drosci¢ kra-
jom ,starej Europy” znacznie lepszego
systemu opieki zdrowotnej, ktory
wymusza na ubezpieczonych obowiaz-
kowe badania. My musimy walczy¢,
aby byly one nam udostgpnione bez
ponoszenia przez nas dodatkowych
kosztow.

O te wszystkie sprawy musimy si¢
dobija¢ my - pacjenci. W mysl dewizy
ECPC ,,Nic 0 nas bez nas” nasze Stowa-
rzyszenie nie ogranicza swoich dziatan
tylko do refundacji terapii, ale staramy
si¢ wspotdziala¢ z innymi organizacja-
mi w ksztaltowaniu calego systemu
zdrowotnego, ktorego tak zazdroscimy
innym krajom.

POLSKA
LNLA
ONEOLOGI
23 czerwca odbyly si¢ warsztaty edu-
kacyjne zorganizowane przez Polska

ARademia
Dobrych Praktyk,
Warszawa
23 czerwca 2006

AT
7¢

Wyjasniajac obowiazujace ustawy

i rozporzadzenia przyblizono nam sposo-

Unig Onkologii we wspotpracy z firma
Roche Polska pt. ,Fundraising, czyli
sztuka pozyskiwania funduszy przez
organizacje non-profit”.

Warsztaty  zostaly zorganizowane
w ramach inicjatywy edukacyjnej
Polskiej Unii Onkologii pod nazwa

Akademia Dobrych Praktyk, skierowa-
nej do organizacji zajmujacych si¢ pa-
cjentami onkologicznymi z catej Polski.
Uczestnikami  byli przedstawiciele
réznych stowarzyszen onkologicznych.

by pozyskiwania funduszy. Przedstawio-
no nam wzory pism do sponsorow
o darowizng, a takze wzory umow
z wolontariuszami. Informacje te moze-
my réwniez znalez¢ na stronach :
www.ngo.pl; www.boris.org.pl;
www.filantropia.org.pl; www.frso.pl;
Uzyskana pomoc winna shuzy¢ szko-
leniu i edukacji pacjentow. Realizacje
celu mozemy osiagnaé rowniez poprzez
darowizny rzeczowe, uzyczenia,
wypozyczenia, udostgpnienia itp.

Trzeba dba¢ o ofiarodawcow - kazdy
winien by¢ doceniony, nalezy pokazaé,
jak zostaty wydane pieniadze - ofiaro-
dawcy musza mie¢ pewno$¢, ze ich
pieniadze sa dobrze zainwestowane.
Dla przykladu, jednym z najlepszych
podzickowan ofiarodawcom bedzie
wystanie im zdje¢ ,,z u$miechem rado-
§ci”. Stowarzyszenia musza dotozy¢
wszelkich staran, aby uswiadomic¢ spote-
czenstwu ogrom problemu ludzi chorych.
Czlonkowie stowarzyszen powinni byc¢
bardziej zaangazowani, nie powinni si¢
zraza¢ jednostkowymi niepowodzeniami.
Niejednokrotnie efekt sponsoringu
czy wolontariatu udaje si¢ uzyskaé¢ do-
piero po wielokrotnych préobach. Wiara
i wielkie zaangazowanie czynia niejedno-
krotnie ,,cuda”. Chorzy nie oczekuja lito-
$ci, lecz konkretnej pomocy sponsoréw
oraz wolontariuszy.
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Nowe Perspektywy
w Leczeniu Nowotwordw

Budapeszt, 23-25 czerwca 2006

W dniach 23-25 czerwca, podobnie jak w ubieglym roku,
nasze Stowarzyszenie uczestniczylo w Budapeszcie w konferen-
cji New Horizons in Treating Cancer, ktora po$wigcona byla
przyszlemu wzmacnianiu organizacji oséb chorych na CML
1 GIST.

Uczestniczyli w niej przedstawiciele stowarzyszen pacjen-
tow chorych na przewlekta biataczke szpikowa (CML) oraz cho-
rych na nowotwory podScieliska przewodu pokarmowego
(GIST). Obecnych byto ok. 100 uczestnikéw. Sesje plenarne
gromadzily uczestnikow obydwu grup, a zajgcia warsztatowe
byly prowadzone dla tych grup osobno. Uczestniczyli w nich
delegaci z Europy, Ameryki Srodkowej i USA. Bardzo cenna
inicjatywa byly zajecia pos§wigcone pomocy dla ,nowicjuszy”
i porady zwiazane z rozpoczynaniem dziatalno$ci stowarzyszen.

W pierwszym dniu uczestniczyliSémy w sesji: ,,Wzmacnianie
roli badan i opracowan klinicznych oraz rola organizacji pacjen-
tow w procesie prowadzenia badan i prac nad nowymi lekami”
oraz w warsztatach organizacji GIST-owych na temat badan
prowadzonych przez pacjentdow. Nastepnie odbylo si¢ spotkanie
przy okraglym stole, ktore skupiato poczatkujace stowarzysze-
nia. Mimo mocno akcentowanej obecnosci takich stowarzyszen
jak The Life Raft Group, Das Lebenshaus i ECPC okazalo sig,

ze jesteSmy postrzegani jako silne stowarzyszenie i zwracano si¢
takze do nas o porady.

Drugiego dnia uczestniczyliSmy w zajeciach poswigconych
gldwnie tematowi GIST. Pierwsza czg$¢ sesji, ktora poprowadzi-
li prof. Peter Reichardt i dr Alan Hatfield z Novartis, dotyczyta
tematu: ,,Wzmacnianie przez wiedze: aktualnosci w dziedzinie
badan klinicznych”. Druga za$, potaczona z telekonferencja
z USA, po$wigcona byta tematyce pediatrycznej. Ten temat byt
wazny dla nas, poniewaz w Polsce GIST dziecigcy jest jeszcze
malo znany, a co za tym idzie - zbyt rzadko wykrywany.

Byla to szczegdlnie pozyteczna konferencja. Wiele czasu
poswigcono problemowi GIST. MieliSmy mozliwo$¢ konfrontacji
naszych warunkéw w terapii z innymi krajami, w tym krajami
Ameryki Srodkowej. W tych krajach dopiero rozpoczyna sie
kampania o leczenie GIST i sa oni na naszym etapie sprzed
trzech - czterech lat. Nasze doswiadczenia okazaly si¢ dla nich
bardziej interesujace niz doswiadczenia krajéw rozwinigtych.

W ostatnich latach

Czy wiemy,
co jest powodem GIST?

i podzial komoérek. Zwykle jednak jest
nieaktywna 1 uaktywnia si¢ tylko wow-
czas, gdy jest zapotrzebowanie na wigcej
komorek Cajala. W wigkszosci wypadkow
GIST biatko KIT jest nietypowe i zawsze

naukowcy dokonali
ogromnego postgpu
W zrozumieniu, jak
pewne  zmiany
w  kodzie DNA
moga spowodowac,
ze normalne komorki staja si¢ komorkami
rakowymi. DNA jest zwiazkiem chemicz-
nym, w ktorym zapisane sa informacje
nieomalze o wszystkim, co robia nasze
komorki. JesteSmy podobni do naszych
rodzicobw, poniewaz s3a oni zrodtem
naszego DNA. Jednak DNA ma wplyw
na znacznie wigcej istotniejszych spraw
niz nasz wyglad zewngtrzny. Niektore
geny (czastki DNA) zawieraja instrukcje
sterujace wzrostem i podziatem komorek.
Badacze wykryli, ze prawie wszystkie
poznane przypadki GIST zawieraja
,hienormalny” gen, ktory powoduje
powstanie nowotworu.

Geny, ktore wywotuja podziat komo-
rek, nazywamy onkogenami. Inne, ktore
spowalniaja proces podziatu lub powoduja
obumieranie komorek we wlasciwym
czasie okreslamy jako tlumiace nowotwor
(ang. tumor suppressor genes). Wiemy,
ze nowotwor moze byé wywotlany przez
mutacje (defekty) DNA, ktére uruchamiajg
onkogeny i wylaczaja geny tlhumiace.
Niektore osoby w swoim kodzie DNA

posiadaja mutacje odziedziczone po rodzi-
cach, co powoduje wzrost ryzyka wysta-
pienia u nich choroby nowotworowe;j.

Naukowcy odkryli, ze zlosliwy GIST
zawiera uszkodzony gen wywolujacy
wzrost nowotworu. Jednak ogromna wigk-
szo$¢ GIST-Ow nie jest spowodowana
dziedzicznoscia mutacji. Jest znanych
tylko kilka rodzin, w ktérych GIST zostat
wywolany poprzez odziedziczona mutacjg.

Mutacje DNA prowadzace do powsta-
wania komorek nowotworowych pojawia-
ja si¢ bez zadnego okreslonego powodu.
Kazdorazowo, gdy komoérka przygotowuje
si¢ do podziatu, musi dokonac sig skopio-
wanie zawartego w niej DNA. Ten proces
nie jest doskonaly i czasami pojawia sig
,.btad kopiowania”. Na szczgécie komorki
zawieraja enzymy, ktore potrafia wykry¢
i skorygowac btednie skopiowany tancuch
DNA. Jednak pewne bledy moga pozostaé
niewykryte, zwlaszcza gdy komorki dziela
si¢ bardzo gwattownie.

Nie wiemy dokladnie, co wywotuje
GIST. Wiemy jednak, ze u prawie wszyst-
kich zdiagnozowanych pacjentow
z GIST-em wystgpuje btad w genie c-kit.
Gen kit znajduje si¢ we wszystkich
komorkach naszego ciata i wywotuje
powstawanie proteiny zwanej KIT. Prote-
ina wystgpuje na powierzchni komorek.
Gdy jest zaktywowana, wywotuje wzrost

aktywne. To moze tlumaczy¢, dlaczego
powstaje nowotwor. Komorki wciaz rosna
i dziela sig. W kilku przypadkach GIST
inny ,,bledny” gen wywotuje produkowa-
nie przez komoérki biatka PDGFRA. Ma ono
taki sam wplyw na komorki jak KIT.

W rodzinach, w ktérych GIST wystgpu-
je u wielu ich cztonkow, lekarze znajdo-
wali deformacje w genie c-kit.
Proteiny te (KIT i PDGFRA) dziataja jak
enzymy zwane kinazami tyrozynowymi.
Sa one waznym elementem w diagnostyce
i terapii GIST.

James Watson laureat nagrody Nobla
za odkrycie struktury DNA,
Norman Scherzem - LRG
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Doswiadczenie zdobyte przez nasze Stowarzyszenie w ciqgu dwoch lat istnienia zobowiqzuje do zabrania glosu w sprawie
obecnego tekstu programu terapii GIST imatinibem. Odnosimy sie do konkretnego zarzqdzenia Prezesa Narodowego Funduszu
Zdrowia. Istniejqcy zapis jest krzywdzqcy dla pacjentow i bezwzglednie wymaga dostosowania go do praktyki klinicznej.

SZ.P. Jerzy Miller
Prezes Narodowego Funduszu Zdrowia
UL Grojecka 186 02-390 Warszawa

Szanowni Panstwo,

W nawiazaniu do programu terapeutycznego ,,Leczenie
nowotworow podscieliska przewodu pokarmowego imaniti-
bem” opracowanego na podstawie zarzadzenia 12/2006
Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia 93/2005 domagamy
si¢ natychmiastowego zweryfikowania i1 zmiany zapisow
zawartych w tym dokumencie. Nasze oczekiwania dotycza
kryteriéw kwalifikacji pacjentow do terapii imatinibem
oraz kryteriow wykluczenia z programu.

Pig¢ lat stosowania tego leku w Polsce i na §wiecie przyniosto
doswiadczenia, ktore musza zostaé uwzglednione w formie,
w jakiej program lekowy realizowany jest w 2006 roku
i bedzie w latach nastgpnych.

Placowki zajmujace sig¢ leczeniem nowotworu GIST,
a takze my pacjenci zgromadzilismy do$wiadczenia, ktore powin-
ny zostaé wykorzystane przy opracowywaniu poprawionego
dokumentu. Wynika z nich, ze skuteczna terapia imatinibem to
sprawa naszego zycia. Aby umocni¢ si¢ w tym przekonaniu
konsultowalismy si¢ ze stowarzyszeniami chorych na GIST
w Europie i w Stanach Zjednoczonych oraz z lekarzami onkolo-
gami w tych krajach oraz w Polsce. Z kontaktow tych wynika
jednoznacznie, ze nasze oczekiwania w stosunku do Narodowego
Funduszu Zdrowia s catkowicie uzasadnione. W ubiegtym roku
przestalismy do Pana Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia,
Jerzego Millera, kopie listow wspierajacych nasze starania.
Uzyskali$my poparcie od wielu stowarzyszen i lekarzy z Europy
i Standéw Zjednoczonych. Do tej pory nie otrzymaliSmy zadnej
odpowiedzi od Narodowego Funduszu Zdrowia.

Sprzeciw budzi przede wszystkim kryterium, ktore
przewiduje wylaczenie z programu pacjentdéw z objawami
progresji choroby. Eksperci zalecaja w takim wypadku zwigk-
szenie dawki leku, co jest warunkiem uzyskania odpowiedzi
terapeutycznej. Wprowadzajac to kryterium, ktore jest
niezgodne z obowiazujacymi na $wiecie standardami,
pozbawia si¢ leczenia kilkudziesigciu pacjentdw rocznie.
W przypadku wystapienia progresji przerwanie terapii w krot-
kim czasie prowadzi do postgpow choroby, a w konsekwencji
do $mierci pacjenta. Nie wierzymy, aby Panstwa eksperci nie
mieli wiedzy o standardach leczenia imatinibem wypracowa-
nych na $wiecie. Nie rozumiemy zatem, co powstrzymuje
Panstwa od dokonania potrzebnych w tej kwestii zmian.

My ze swej strony dysponujemy wiedza, z ktorej wynika,
ze zwigkszenie dawki leku ponad 400 mg na dobg w wielu
przypadkach stanowi mozliwo$¢ istotnej poprawy sytuacji
pacjentéw. Dlaczego wigc Narodowy Fundusz Zdrowia nie
negocjuje z producentem okresowego pokrycia kosztow dawki
wyzszej niz 400 mg lub nie zatwierdzi dawki 800 mg w sytu-
acjach naukowo uzasadnionych (np. po diagnostyce cytogene-
tycznej u chorych z dodatnim zmutowanym exonem 9)?

Wsrdd kryteriow wykluczenia z programu znajduje si¢
takze ,brak skutecznosci po trzech miesigcach leczenia”.
Opinie ekspertow, jak i historie choroby indywidualnych
pacjentow wskazuja jednoznacznie, iz 3 miesiace to okres
stanowczo za krotki, aby w sposob definitywny wydaé tego
rodzaju oceng. Widoczng czg$ciowa remisje zaobserwowano

w moim przypadku po uptywie szeSciu miesigcy. Przepraco-
watem bez probleméw trzy lata i przeszedtem zgodnie
z wiekiem na emeryturg. Podobne rozrzuty w czasie reakcji na
imatinib mieli takze inni chorzy, ktorzy dzi$ zyja i pracuja bez
objawoéw choroby. Trudno o lepsze uzasadnienie potrzeby
zmiany w tym zapisie.

Zgodnie z zawartymi w programie wytycznymi niejasna
pozostaje takze kwestia chorych ze zdiagnozowanym nowo-
tworem GIST ponizej 18 roku zycia. Ustalenie dolnej granicy
wieku powoduje, ze osoby do 18 roku zycia nie maja dostgpu
do leczenia. Rozpoznany nowotwor GIST bez zastosowania
wlasciwej terapii to pewna $mieré, a wyrok w przypadku
niepetnoletniej pacjentki wydany zostat na podstawie bezdusz-
nego zapisu w dokumencie, o ktorego korekte walczymy. Nie
zostala tu opisana teoretyczna sytuacja, ale taka, ktora miata
miejsce w Polsce a sposob jej rozwigzywania przez diugi czas
byt koszmarem dla chorej, jej rodziny i jej lekarzy.

Teraz mamy w Polsce 15-letnig pacjentke, ktorej niedawno
odmoéwiono refundacji leczenia imatinibem dokonujac
kolejnego aktu urzgdniczej bezduszno$ci. Przyczyna odmowy
byto wilasnie to absurdalne kryterium wiekowe. Czy byta ona
skazana, dlatego tylko, ze jest za mtoda, aby zy¢? Liczne tele-
wizyjne interwencje i artykuly prasowe, opinie konsultantow
krajowych powodowaty ewolucje zastrzezen NFz, ale dtugo
nie zmienialo to opinii odmownej. GIST ws$rdd dzieci
i mlodziezy jest niestychanie rzadki. W Polsce wiemy o trzech
przypadkach. W Stanach Zjednoczonych w 7 stanach jest
18 przypadkéw tej odmiany nowotworu (najmiodszy pacjent
ma 8 lat). W Niemczech, Austrii i Szwajcarii a takze w USA
kryterium wieku nie jest powodem odmowy refundacji.
To chyba tylko nasz polski wymyst. Wiaczenie do programu
0sob, ktore nie ukonczyly 18 roku zycia, nie stanowitoby
duzego dodatkowego obciazenia dla finansow NFZ.

W imieniu spolecznosci chorych na nowotwory podscieli-
ska przewodu pokarmowego (GIST) w Polsce oczekuje
natychmiastowej zamiany kryteriow kwalifikacji i wyklucze-
nia zawartych w programie zapiséw, ktore pozbawiaja wielu
chorych dostepu do nowoczesnej, ratujacej zycie terapii. Zato-
zenia programu opracowanego w Narodowym Funduszu Zdro-
wia sa nie tylko formg dyskryminacji oraz famaniem zasad
etyki. Godza one w konstytucyjne prawo kazdego z nas, ktore
gwarantuje dostgp do nowoczesnych i skutecznych terapii.

Odwotujac si¢ do praw zapisanych w polskiej Konstytucji,
w Traktacie Akcesyjnym, ktory Polska podpisata wstepujac
do Unii Europejskiej, zasad etyki, a takze obowiazujacych na
$wiecie standardow, apeluje do o0so6b odpowiedzialnych
za polityke zdrowotna i autoréw programu ,,Leczenie nowo-
tworéw podscieliska przewodu pokarmowego imatinibem”,
o wprowadzenie niezbgdnych zmian, ktdre pozwola uratowac
zycie wielu pacjentom w Polsce.

Z powazaniem,
Stanistaw Kulisz

Prezes Zarzqdu
Stowarzyszenia Pomocy Chorym na GIST

Do wiadomosci:

Minister Zdrowia i Opieki Spotecznej, Sejmowa Komisja Zdrowia,
Senacka Komisja Zdrowia, Poselskie Kluby Parlamentarne, Konsul-
tanci Krajowi, Polska Unia Onkologii, Media, Novartis Poland
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GIST i tryb 2ycia

4 Chorzy na GIST cze¢sto zadaja wiele pytan zwigzanych z trybem zycia, jaki
powinni prowadzi¢. Podczas konferencji w Dublinie prof. Peter Reichardt przed-
stawil swoja prezentacje, w ktorej zajal si¢ tym tematem. Zostalem woéwczas
wybrany przez niego jako obiekt, na ktorym chcial demonstrowaé swoje tezy.
Stefanie Payk, czlonek das Lebenshaus, zadala profesorowi szereg pytan, ktére
my moglibySmy réwniez zadawac. Z tego wzgledu przedstawiam Panstwu opinie
profesora zamieszczone w lutowym biuletynie The Life Raft Group.

\
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Czy jest jakas specjalna dieta, ktorq
pacjenci 7 GIST powinni zachowywadé?

Nie, nie ma zadnej specjalnej diety
W GIST. W zaleznosci od choroby i inter-
wencji chirurgicznej nalezy bra¢ pod
uwage rozne czynniki. Pacjenci bez
zotadka powinni jes¢ wiele drobnych
positkow w ciagu dnia i potrzebuja poda-
wanej kazdego miesiaca w zastrzykach
witaminy B12. Pacjenci bez trzustki
powinni uwaza¢ na pokarm zawieraja-
cy zbyt wiele tluszczu. Pacjenci, ktorzy
stracili czg$ciowo jelita, powinni gene-
ralnie uwaza¢ na spozycie pokarméw.
W kazdym razie zalecane jest zwroce-
nie si¢ do dietetyka. Odzywienie sig
jest sprawa indywidualng 1 zalezy od
wielu czynnikow. Nalezy podkresli¢
jeszcze raz — nie ma diety w GIST. Nie
ma potrzeby zmieniaé¢ diety z powo-
du GIST lub z powodu terapii glivec-
em. Jednak zalecane jest utrzymywa-

nie zdrowej, zrownowazone] diety takiej

jak dla zdrowych ludzi.

Czesto radyzi sig pacjentom z guzami
stosowanie wielowitamin lub uzupetnien
dietowych.

Nie ma dowodow pokazujacych
dobrodziejstwo lub pozytywny wplyw
takich ,,uzupetiaczy” diety na samopo-
czucie. Co do witamin, zdrowa i zrowno-

wazona dieta z owocami i warzywami
pokrywa zwykla zalecana dawke witamin
i mineralow. Nie ma potrzeby kupowania
kosztownych suplementow.

Czy sq pokarmy, ktore mogq reagowaé z
imatinibem (Glivec-em)?
Metabolizm imatinibu zachodzi w

watrobie. Jako taki, kazdy pokarm i nie-
ktore leki moga potencjalnie reagowaé z
metabolizmem imatinibu. Moze to si¢
sta¢ na dwa sposoby. Moze okaza¢ sig,

ze metabolizm imatinibu zostanie zredu-
kowany, a wigc poziom imatinibu we
krwi zwigkszy si¢. To moze zwigkszyc
efekty uboczne. Grapefruit moze miec
taki efekt, dlatego nalezy by¢ ostroznym
z grapefruitami i ich sokiem. Zjadanie od
czasu do czasu grapefruita nie jest
problemem, ale to nie powinno mie¢
miejsca regularnie.

Bardziej problematyczny jest zwigk-
szony metabolizm imatinibu wywotany
odzywianiem lub lekami. Rezultatem
moze by¢ redukcja imatinibu we krwi.
Istnieje wowczas niebezpieczenstwo,
ze imatinib nie bedzie dziatat wystarcza-
jaco! Niektore ziota wywoluja taki efekt.
Wsrod nich jedno, ktére stosowane jest
przeciw depresji.

Czy mleko powoduje zmniejszong

absorbcje imatinibu?

Mleko nie ma wplywu na absorbcje
imatinibu. Sg leki, przy ktérych wapno
zawarte w mleku moze wigza¢ lek. Nie
ma takich informacji zwiazanych z imati-
nibem.

Jaki pokarm jest najlepiej tqczony
z imatinibem?

Imatinib nie powinien by¢ brany na
pusty zoladek. Powinien by¢ brany
w trakcie lub po positku. Pacjenci, ktorzy
przyjmuja lek raz dziennie, zwykle biora
go razem ze $niadaniem. Sa pacjenci,
ktorzy toleruja lek lepiej, kiedy biora go
w trakcie lub po kolacji. To nie ma wply-
wu na efektywnos$¢. Imatinib powinien
by¢ zazywany regularnie o tej samej po-
rze. Pacjenci, ktorzy musza przyjmo-
wac wyzsza dawke i bra¢ lek dwukrot-
nie w ciggu dnia, powinni go przyjmo-
wac z/po $niadaniu oraz z/po kolacji.

Czy imatinib i alkohol dadzq sie
pogodzic?

Nie ma oddziatywania pomigdzy
alkoholem i imatinibem. Alkohol ma
wplyw na watrobg. Pacjenci, ktorzy
przyjmuja Glivec, moga pi¢ alkohol
w niewielkich iloéciach. Informacja
o niepiciu alkoholu w ogdle jest
niepoprawna. Od czasu do czasu kieli-

szek szampana, wina lub piwa nie
stanowi problemu.

A wigc pacjenci 7 przerzutami
do wqtroby mogq wypic lampke
szampana na swoje urodziny?
Absolutnie tak. Jak to juz powiedzia-
tem od czasu do czasu jest to OK.

Wielu pacjentow skarzy si¢ na zme-
czenie. Co powinni robi¢?

Jednym z efektow ubocznych diugo-
trwalej terapii imatinibem jest chroniczne
zmeezenie znane tez jako ostabienie.
Oslabienie jest czym$ wigcej jak zmegcze-
nie. To uczucie stabosci, omdlatosci,
szybkiego meczenia si¢ 1 uczucie mniej-
szej efektywnosci. Trudno jest cokolwiek
na to poradzi¢. Sa pacjenci z normalnym
poziomem hemoglobiny, a mimo to
wciaz czuja si¢ zmeczeni i ostabieni.
Oznacza to, ze anemia nie jest jedynym
powodem ostabienia. Co mozna w tej
sytuacji robi¢? Wazne jest, aby by¢ fi-
zycznie aktywnym i unika¢ zbyt dtugich
okresdéw wypoczynku. Pacjenci, ktorzy
robig sobie czgste przerwy w ciagu dnia,



maja czgsto problemy ze snem. Pacjenci
powinni spacerowaé, plywaé 1 zy¢
aktywnie, robi¢ to, co robili przed choro-
ba. Aktywno$¢ fizyczna czgsto pomaga
zwalczy¢ zmeczenie.
Jakich lekow uZylby Pan na bol glowy?
Nalezy unika¢ paracetamolu (aceta-
minophen) i kombinacji lekéw z parace-
tamolem. Leki takie jak aspiryna lub bi-
profen moga by¢ uzyte jako $rodek na
bol glowy.

Czy pacjenci 7 GIST mogq szczepic sig
przeciwko grypie?

Tak, nie ma przeciwwskazan.
Pacjenci, ktorzy chea si¢ zaszczepié, po-
winni to zrobi¢. Jesli pacjent tego nie
chce lub lekarz nie jest sktonny, GIST nie
jest powodem, dla ktérego nie powinno
si¢ bra¢ szczepionki. Decyzja powinna
by¢ indywidualna, niezaleznie od choro-
by i terapii imatinibem.

Czy pacjenci z GIST mogq uprawiaé
¢éwiczenia bez ograniczen?

Pacjenci ci moga uprawia¢ dowolny
typ ¢wiczen. Niektorzy maja ograniczong
wydolno$¢ ze wzgledu na poziom hemo-
globiny Iub ostabienie. Nigdy nie mozna
przesadzaé. Nalezy obnizy¢ swoje cele
i nie prébowac¢ za wszelka cen¢ miec
takich sukcesow jak przed choroba.
To moze by¢ przygngbiajace. Jesli kto$
zwykt chodzi¢ 25 mil, moze miec teraz
problemy, aby to robi¢ nadal. Pacjent
powinien rozpocza¢ od 10 mil i stopnio-
wo dodawaé dystansu. Jednak uprawia-
nie ¢wiczen jest wazne i dobroczynne
w leczeniu ostabienia. Powinno si¢ by¢

ostroznym ze sportami ekstremalnymi,
ale w teorii nie ma ograniczen. To sa
decyzje indywidualne i niezalezne
od diagnozy GIST.

Czy pacjenci 7 GIST mogq
braé¢ masaze?

Nie ma powodu, dla ktorego mieliby

ich nie bra¢. Jesli pacjent ma guz

w podbrzuszu, wowczas nie powinno

si¢ uciska¢ tej okolicy. Ale nie ma

przeciwwskazan do masazu plecow

czy karku. Sa glosy, ze masaz moze
wywolywac rozsiew komorek raka, ale
nie jest to prawda w przypadku GIST.
Jesli pacjent przeszedt operacjg, nie ma
guza i nie stosuje terapii, to nie ma zad-
nych ograniczen.

Czy pacjenci 7 GIST mogq uczeszczaé
do sauny i jakie reguly obowiqzujq?
Sauna jest w porzadku. Pacjent powi-
nien oczywiscie rozwazy¢ swoje, byc
moze, ograniczone mozliwosci fizyczne
(niska hemoglobina, ostabienie). Jesli
pacjent przywykt chodzi¢ do sauny,
zatem wie on, czego si¢ spodziewac.
Jesli kto$ nigdy w saunie nie byl, powi-
nien by¢ ostrozny i rozpoczyna¢ powoli,
zwigkszajac obciazenie.
Co pacjenci 7 GIST powinni braé¢ pod
uwage wyjezdzajgc na wakacje?
Imatinib (Glivec) zwigksza wrazli-
wos$¢ skory na $wiatlo 1 sprawia ze skora
trudniej si¢ opala. Ryzyko oparzen sto-
necznych jest znacznie wigksze. Wiasci-
wy ubidr, krem z filtrem stonecznym
i niezbyt dlugie opalanie sa najwazniej-
sze. Nie mozna nie docenia¢ stofca
w gorach. Zatem dokad pojechac?
Ta decyzja zalezy od stanu choroby
i biezacej terapii. Kto$, kto jest leczony,
powinien jecha¢ do krajow, gdzie tatwo
o opieke medyczna. Pacjent z przerzuta-
mi nie powinien jecha¢ samochodem
terenowym na Saharg. Najlepiej skonsul-
towac to z lekarzem.

Czy kobieta chora na GIST

moze zajs¢é w cigze i czy chory

na GIST moze zosta¢ ojcem?
Kobiety leczone Gliveckiem nie
powinny w zadnym wypadku zachodzi¢
w cigze. Lek niesie ze soba ogromne
ryzyko oddziatywania na plod. Jest nato-
miast niejasne, czy megzczyzna chory
na GIST powinien by¢ ojcem. Brak jest
danych  popartych  do$wiadczeniami.
Jednakze nie zaleca sig¢ w tej sytuacji
ojcostwa. Niezaleznie od rodzicielstwa,

pacjenci moga by¢ seksualnie aktywni.

Jest obawa, e imatinib moZe wplywaé
na rozwdj plodu. Czy jest jakis
dowdd na to, e nasienie lub jajeczko
mogq by¢ uszkodzone?

Nie ma takiego dowodu. Jesli pacjent
przeszedl pomyslnie operacj¢, nie ma
zadnego guza i otrzymuje leczenie imati-
nibem, woéwczas moze, po zaniechaniu
na jaki§ czas terapii, zosta¢ rodzicem.
Takie prognozy nalezy jednak rozwazyc.
Jesli mowimy o pacjencie wysokiego
ryzyka, ktory otrzymuje Glivec, nie pole-
calbym myslenia o rodzicielstwie. Jesli
jednak pacjent otrzyma takie informacje i
mimo to chce zosta¢ ojcem lub matka, to
nie ma sprzeciwu z medycznego punktu
widzenia. Jest to raczej sprawa etyki
i kwestia moralna.

Jesli pacjent ma GIST ,
to czy jest ryzyko,
Ze dzieci mogq mie¢ kiedys GIST?
Nie. Jest niewiele przypadkow wyste-
powania GIST w rodzinie. GIST nie jest
chorobg dziedziczna.

Niektorzy pacjenci wiedzq,
Ze ich dziadkowie mieli guz
w obrebie jamy brzusznej.
Czy jest mogliwe, Ze byly to przypadki
GIST, ale niezdiagnozowane jako takie?
Rodzinne wystgpowanie GIST jest
nicbywale rzadkie. I jest tylko kilka
takich przypadkéw na $wiecie. Tak wigc
szansa, ze to byl niezdiagnozowany GIST,
jest niewielka.




Inavic Debiec~Rychten

Pani Maria Debiec-Rychter przez cale Zycie zwiqzana jest 7 naukami me-
dycznymi. Jej matka byla pediatrq-kardiologiem, a ojciec chirurgiem.
Oboje pracowali w szpitalach uniwersyteckich. Pani profesor objawita swoje
zainteresowanie nowotworami jui w szkole sredniej. Kiedy zostata poproszona
0 przygotowanie wypracowania o swoich marzeniach, napisata o dwoch: zoba-
czy¢ wodospad Niagara i znaleié lekarstwo na raka. W 1984 roku, w szesnascie

lat po napisaniu tego wypracowania, zobaczyla Niagare. Natomiast cale swoje
zawodowe Zycie poswigcita, aby zrealizowad ten drugi cel.

Profofesor M. Dgbiec-Rychter uczgszczata do szkoty
w Lodzi, jej rodzinnym miescie. W 1978 roku ukonczyla stu-
dia medyczne i rozpoczela studia doktoranckie, skupiajac sig
na zagadnieniu genetyki biataczki u dzieci. Tu odkryta swoja
pasj¢ — genetyke, szczegblnie genetyke nowotworowa. Ukon-
czyta doktorat w 1981 roku i rozpoczeta prace jako nauko-
wiec-gos¢ w Michigan Cancer Foundation w Detroit. Od tego
czasu podrozowala nieustannie pomigdzy USA 1 Polska,
probujac odnalez¢ si¢ z jednej strony jako matka i zona, z dru-

Legius — aby wymieni¢ tylko kilku) i klinicystoéw z Leuven
Hospital Sarkoma Group (dr Raf Ciot, dr Ivo de Wever, Pa-
trick Schoffski) nie mogtaby wiele uczynic.

Pani profesor mocno wierzy, ze praca zespotowa jest waz-
niejsza niz indywidualny wysitek. Jedyne w swoim rodzaju
badania III fazy GIST byly sukcesem zwigzanym ze wspolpra-
ca EORTC i Soft Tissue and Bone Sarcoma Group. W tej grupie
nie tylko czolowi onkolodzy, ale takze patolodzy
(dr Raf Sciot, dr Pancras Hogendoorn) i statystycy (dr Marine

giej jako lekarz i naukowiec. Ani
ona, ani jej maz nie chcieli w tym
czasie na stale opusci¢ Polski. W
1998 roku dr Degbiec-Rychter
»odkryta” GIST. W tym czasie pra- [®
cowata w Armed Forces Institute of |
Pathology w Waszyngtonie. Pierw-
sze, opublikowane doniesienia o ak-
tywowaniu mutacji KIT w GIST wy-
wolaly ogromne zainteresowanie jej
kolegéw: dr Markku Miettinena i dr
Jerzego Lasoty. W 1999 roku otrzy-
mata propozycje¢ pracy na wydziale
genetyki uniwersytetu w Leuven w Belgii i powrocita do
Europy. Kontynuowata swoje studia nad GIST wspomagana
przez prof. Allana Van Oosteroma, od ktérego przejela entu-
zjazm dla badan i otrzymata wsparcie i pomoc.

Wigkszos¢ inspiracji profesor M. Dgbiec-Rychter pochodzi
ze $rodowiska zespotu ekspertow z roznych dziedzin ze szpita-
la uniwersyteckiego w Leuven,
ktorych wysitki badawcze skupia-
ja si¢ na potaczeniu badan pod-
stawowych 1 klinicznych. Bez
pomocy przyjaciot z jej wydziatu
(dr Anne Hagemeijer, dr Jan

Van Glabbeke) zastuguja na specjalne
wyroznienie. Pani prof. M. Degbiec-
Rychter czgsto postrzega prace zespoto-
wa jak orkiestrg. Kazdy jej cztonek ma
swoje uzdolnienia, gra na okre$lonym
instrumencie 1 wygrywa inne nuty,
| ale muzyka brzmi najlepiej, gdy wszy-
scy graja razem.
Rodzina pani profesor sktada sig¢ z jej
8 mgza, ktory jest lekarzem, i syna, ktory
wiasnie konczy studia w zakresie nauk
komputerowych ~w  Manchesterze.
Jest bardzo zzyta z mama i siostra, ktd-
re mieszkaja w Polsce. Cho¢ nie ma jeszcze wnuczat, oczekuje
dnia, w ktorym zostanie babcia.

Pani prof. Maria Dgbiec-Rychter jest cztonkiem zespotu
badawczego The Life Raft Group.

Z jej pasja 1 marzeniami stanowi cenny skarb dla spotecz-
nosci GIST.

Cools, dr Peter Marymen, dr Eric

Tabela umieszczona obok uka-
zuje osrodki i osoby, ktore otrzy-

maly granty naukowe w zwiqzku

z prowadzonymi pracami nad po-
konaniem opornosci GIST na
Glivec. Wsrod nich znajduje sie

rowniez nazwisko Pani profesor
Marii Debiec-Rychter.

A Principal
ol investigator
2 ; Besmer,
- * .
Memorial Sloan-Kettering Avtoneect $373,750
Dana-Farber/Brigham & Women's Fletcher $259,000
Oregon Health & Science University/ A
Portland VA Research Foundation Corieas; helnrich 235,000
University of Washington Rubin $213,750
Catholic University, €
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GENOTYPOWANIE

Rozpoznanie mutacji pozwala przewidzie¢ reakcje nowotworow
GIST na terapi¢ lekiem Glivec.

Juz w 2001 roku dr Charles Blanke
podczas konferencji ASCO (American
Society of Clinical Oncology) zasygnali-
zowal mozliwos¢ przewidywania reakcji
nowotworu GIST na dziatanie leku
Glivec. Nowa praca prof. Marii Dgbiec-
Rychter* 1 jej kolegéw z Europejskiej
Organizacji do Badan i Leczenia Nowo-
tworow (EORTC) rzucita nowe §wiatlo na
to zagadnienie 1 moze sprawi¢, ze badania
mutacji GIST stang si¢ rutyna, a nie wy-
jatkiem - jak to miato miejsce dotychczas.

Onkolodzy, a takze i ci chorzy na
GIST wiedza doskonale, ze najwazniej-
szym celem terapii jest proteina KIT
(w niewielkiej ilo$ci przypadkéw proteina
PDGFRA). Od czasu prezentacji dr Blan-
ke wiadomo, gdzie pojawia si¢ mutacja
w genie c-kit. Mutacje moga pojawié si¢
w roznych czgéciach genu, ktdre nazywa-
my exonami. Analizy, ktore identyfikuja
zmutowany gen, jak réwniez jego exony
znane sg jako badania genotypow. Nieste-
ty, tylko ok. 3,5% pacjentdéw chorych
na GIST ma przeprowadzone takie bada-
nia. Brak pokrycia kosztéw przez ubez-
pieczenie, ograniczona rola tych badan
w procesie decyzji o terapii i brak mozli-
wosci ich przeprowadzenia stanowia naj-
wazniejsze przeszkody w powszechnym
stosowaniu badan genotypow. Ich znacze-
nie jest jednak bardzo istotne, poniewaz
sa one w stanie udzieli¢ odpowiedzi na
pytanie, jak pacjent zareaguje na Glivec.
I tak wiadomo np., ze pacjenci z tzw. eks-
onem 11 maja najlepsze rezultaty kuracji,
a ci z eksonem 9 - $rednie. Pacjenci bez
mutacji prawie wcale nie poddaja sig tera-
pii. Pacjenci z PDGFRA i eksonem 12
reaguja dobrze, a z eksonem 13 bardzo
stabo.

Na spotkaniu ASCO w 2005 roku
dr Heinrich przedstawil informacje,
ze pacjenci z mutacja KIT w eksonie 9
czgSciej reaguja na podwyzszone dawki
leku Glivec. Okoto 15% pacjentow
z GIST ma 8-krotnie wigksza szans¢
na zmniejszenie si¢ guza o 50%. W swej
ostatnio opublikowanej pracy prof. Maria
Dgbiec-Rychter z zespotem rozszerzyta
pracg Heinricha oraz grupy amerykansko-
kanadyjskiej, aby wykaza¢, ze wyzsze
dawki preparatu Glivec przedtuzaja wolny
od progresji okres choroby S5-krotnie.
To pewnie nie wszystko, gdyz nadal nie
jesteSmy w stanie oceni¢ pozytywnego
efektu zwigkszonej dawki na pacjentéw,

ktorzy przeszli z matych dawek na wigk-
sze w trakcie trwania eksperymentu.

Dokument EORTC stwierdza, ze wy-
niki przeprowadzonych badan sugeruja
konieczno$¢ podawania pacjentom z mu-
tacja w exonie 9 imatinibu w dawkach
400 mg dwukrotnie w ciagu dnia, a takze
potrzebe badania genotypu u wszystkich
lub przynajmniej u ,,nowych” pacjentéw
z GIST. Dodatkowo opracowanie EORTC
pokazuje, ze w przypadkach gdzie nie
stwierdza si¢ mutacji (prawidlowy gen),
wyzsze dawki nie wptywaja na wydhuze-
nie okresu wolnego od progresji. Co wig-
cej, prawdopodobnie wigksze korzysci
przynosi leczenie z dawkami 400 mg/
dobe.

Badanie genotypéw odgrywa takze
doniosta rolg¢ prognostyczna w przypad-
kach stosowania terapii Sutentem. Nasze
doswiadczenia jednak odnosza si¢ tylko

do pacjentow z opornym na Glivec
GIST-em. Pacjenci z eksonem 9, oporni
na Glivec, maja wyzszy wspolczynnik
odpowiedzi na Sutent. Ci bez mutacji
maja $rednie odpowiedzi, a pacjenci
z eksonem11 maja odpowiedzi stabe.
Sutent byt tez badany w przypadkach
wtornych mutacji, ktére w przewazajacej
mierze wydaja si¢ powodowaé wtdrna
odporno$¢. Sutent jest aktywny przeciw
wtornym mutacjom w eksonie 13 i 14,
lecz niecaktywny w eksonie 171 18.
Wyniki prac dr Heinricha i prof. Marii
Degbiec-Rychter sa nieodpartymi argu-
mentami przemawiajacymi za konieczno-
$cia uczynienia badan genotypdéw rutyno-
wa procedura kliniczna. Roéznica w odpo-
wiedziach pomiedzy mniejsza a podwyz-
szona dawka leku Glivec dla eksonu 9 jest
po prostu zbyt wielka, aby ja zignorowac.

Paniq profesor Marie Debiec-Rychter miatem okazje spotkaé w Lodzi
podczas XII Zjazdu Chirurgii Onkologicznej na sesji poswieconej Rejestrowi GIST.

Czego sie boimy ?

Zwracacie si¢ Panstwo do Stowarzysze-
nia z prosbami o pomoc i interwencje w
swoich sprawach. Kiedy zagrozona jest
wasza dostgpnos¢ do terapii, zostajecie
wykluczeni z programu lekowego, po-
trzebujecie pomocy prawnej lub drugiej,
specjalistycznej opinii wowczas zwraca-
cie si¢ do nas. Stowarzyszenie zostato
dla Was powotane wilasnie w takim celu.
W nazwie Stowarzyszenia jest przeciez
wpisana POMOC. Nie jesteSmy organi-
zacja wzajemnej adoracji, ale stowarzy-
szenia takie jak nasze maja charakter
roszczeniowy, gdyz ich zadaniem jest
wyegzekwowanie praw pacjentow tam
gdzie sa one tamane.

Nie moze mie¢, zatem miejsca sytuacja,
gdy po naszej skutecznej, wspomagane;j
przez media interwencji pacjent ma do
nas pretensje, gdyz obawia sig, ze leka-
rze obraza si¢ na niego. Ten pacjent
przez trzy miesiace nie otrzymywat le-
ku, a po artykule prasowym otrzymat go
jeszcze tego samego dnia! W szpitalu
pacjentowi rzeczywiscie zrobiono awan-
turg, ze $mial poinformowa¢ media o
swoim problemie.

W efekcie artykulu pacjent miatl preten-
sje do zarzadu, ze naglo$nilismy sprawe.
Nie rozumie, ze bez naszej interwencji
nie byloby pomyslnego zakonczenia
sprawy. Najprawdopodobniej nie otrzy-
matby leku!

Staramy si¢ interweniowa¢ zawsze wte-
dy, gdy pacjenci wyczerpali juz wszyst-
kie swoje mozliwo$ci na zalatwienie
swoich, z reguly stusznych, zadan. Jako
organizacja  posiadajaca  osobowos$¢
prawna mamy wigksze mozliwo$ci niz
pojedyncza osoba. Uzywamy metod
i $rodkow, ktore moga by¢ skuteczniej-
sze. Nie bojmy si¢ upomina¢ o nasze
prawa. Nie upominamy si¢ przeciez
o przywileje, ale wlasnie o PRAWA.
Nie badzmy przerazeni i pokorni wobec
biurokracji i ludzkiej obojetnosci. Sys-
tem opieki zdrowotnej nie zawsze jest
nam przyjazny, stad nasze jasne, czg¢sto
twarde stanowisko w kontaktach z insty-
tucjami systemu opieki zdrowotne;.
Wigcej wiary w stuszno$¢ naszej spra-
wy!

Stanistaw Kulisz




W naszym zyciu bar-
dzo wazna rol¢ zaczyna
odgrywa¢ placowka, w
ktérej jesteSmy leczeni.
Rozpoznanie GIST, opera-
cja i terapia zwiazaly nas z
naszymi klinikami, ktore
powoli staty si¢ czym§ w
rodzaju ,,drugiego domu”,
miejscami, gdzie poszuku-
jemy pomocy, bezpieczen-
stwa, porady, a czgsto kon-
taktu z zyczliwa osoba, z
ktéra mozemy otwarcie
porozmawiac o naszej cho-
robie, obawach 1 nadziejach. Mamy
szczescie, kiedy takie miejsce uda nam
si¢ znalez¢. Checemy przy Panstwa pomo-
cy opisa¢ nasze
kliniki, lecza-
cych ich lekarzy,
personel  tych
placowek.

W tym nume-
rze naszego biu-
letynu przedsta-
wiamy  Klinike
Nowotworow
Tkanek  Migk-
kich i Kosci corl
w Warszawie.

W osobach
pana  docenta,
lekarzy 1 pan
pielegniarek mamy naszych sprzymie-
rzencoéw, ktérzy pomagaja nam w naszej
walce z choroba. Bez wsparcia i pomocy
ze strony pracujacych w Klinice o0sob
nasze Stowa-
rzyszenie nie
mogloby ani
powstaé, ani
skutecznie
dziata¢. Zna-
komita czes$é
chorych  na
GIST  miata
okazje by¢ w
tej  Klinice.
Pomimo na-
watu pracy i
ogromnej

dr Zbigniew Wowe

zfo Whodzimierz Ruka

liczby pacjentow pra-
cujacy tu lekarze,
wraz z kierownikiem
Kliniki panem docen-
tem Wlodzimierzem
Ruka, oddaja swoja
wiedzg, sily i czas,
aby najskuteczniej
poméc nam w naszej
walce z choroba.
Dzigki nim mamy
poczucie, ze jesteSmy
wspotuczestnikami
w procesie leczenia,
a nie tylko biernymi
podmiotami. Dzien codzienny Kliniki to
poranna narada, obchody, praca w przy-
chodni, operacje, thumy pacjentow,
wypelnianie masy dokumen-
tacji, dyzury, telefony, konfe-
rencje. Czgsto zastanawiam
sig, jak 1 kiedy nasi lekarze
znajduja czas na samoksztat-
cenie, zycie rodzinne i wypo-
czynek. Zdumiewa mnie nie-
odmiennie to, ze nasi lekarze
pamigtaja  wigkszo§¢ nas-
pacjentdow - nie tylko z imie-
nia i nazwiska, ale takze pa-
migtaja szczegdly naszych
chorob 1 wyniki ostatnich
badan. Jak oni to robia? Maja
chyba jakas$ tajna metode.
Przedstawiamy Klinike, prezentu-
jac osoby, ktore sa z nami w naszej cho-
robie i maja decydujacy wplyw na rezul-
taty naszych terapii.

Kierownik Kliniki, pan docent
dr hab. nauk med. Wlodzimierz Ruka,
pomaga i udziela konsultacji we wszyst-
kich trudnych sprawach. Prowadzi tez
Krajowy Rejestr GIST. Nie sposob wyli-
czy¢, ile razy interweniowal, i to skutecz-
nie, w wydawaloby si¢ beznadziejnych
sprawach 0sob chorych na GIST. Bez jego
pomocy, zyczliwosci i opieki nasze
Stowarzyszenie nie mogloby skutecznie
realizowa¢ swoich zadan.

Pani Ela Ko¢ przekazuje nasze spra-
wy panu docentowi i pilnuje, aby nikt
bez waznego powodu nie przeszkadzat
szefowi w pracy. Pomimo milego u§mie-

- ‘\!

chu jest

trudna do ) .
przejécia dr ®iotr RutkRowsKi
»przeszkoda” w drodze przed oblicze
szefa...

Dr Piotr Rutkowski zawsze czynny
1 zaangazowany w niesienie pomocy. Nie
wiem, jak wytrzymuje moje czgste pros-
by o pomoc i ciagle pytania. Nieustannie
oblezony przez pacjentéw i ngkany tele-
fonami, nawet w czasie urlopu. Nasze
Stowarzyszenie otrzymuje od pana dok-
tora wiele pomocy i informacji.

Dr Zbigniew Nowecki to kolejny
zaangazowany 1 zapracowany ,nasz”
lekarz. Jest zawsze gotow do udzielania
odpowiedzi na pytania otaczajacych
pacjentow.
Czesto nie ma
czasu dla sie-
bie. Proszony
0 pomoc nigdy
jej nie odma-
wia, nawet
po godzinach
pracy.

Trzy panie
pielggniarki:
Anna Gorska,
Anna Gtluszez
i Dorota Rataj,
delikatnie
i sprawnie po-
bieraja krew do badan, informuja nas o
badaniach i ich wynikach oraz pomagaja
w roznych, codziennych sprawach zwia-
zanych z nasza obecno$cia w Klinice.

Szkoda,
Ze nie mamy
zbyt  wielu
okazji, aby
powiedzie¢
wszystkim
tym osobom,
jak  bardzo
jestesmy im
wdzieczni za
ich pracg i
jak wysoce ja
sobie cenimy.

S.K.

Anna go'rsﬂa

Anna Gtuszcz



L e o e

PIEC LAT

GIUVECD

W sierpniu tego roku mija 5 lat
od pojawienia si¢ w Polsce po raz
pierwszy leku Glivec, zwanego tez
imatinibem 1 stosowanego w leczeniu
GIST. Badania kliniczne rozpoczety
si¢ 15 sierpnia 2001 roku w Klinice
Tkanek Migkkich i Kosci w Centrum
Onkologii w Warszawie. Wczesniej
w przypadkach nowotworu GIST sto-
sowano chemioterapi¢ i radioterapig.
Byly to dzialania malo skuteczne
i mogly przedhuzy¢ zycie zaledwie o
rok. Dopiero zastosowanie przeciwciat
rozpoznajacych receptor KIT pozwoli-
o na zdefiniowanie GIST. Intensywne
prace w latach 90-tych doprowadzity
do powstania pierwszego inhibitora
kinazy tyrozynowej — preparatu
Glivec. W 2000 roku lek ten zostat
przebadany i zarejestrowany w USA, a
w Polsce proces ten zostal podjety
przez firmg - producenta niemal w tym
samym czasie. Kilkumiesigczne opdz-
nienie wynikato z konieczno$ci uzy-
skiwania niezbgdnych zezwolen.

My - chorzy na GIST, uczestnicy
tych badan, otrzymaliSmy wtedy nasza
pierwsza szansg. Pamigtamy t¢ prze-
petniajaca nas wowczas nadziejg.

Nazwisko 1 imig:

PESEL

Telefony:
Adres e-mail:

Choruj¢ na GIST

Podpis 1 data:

Adres do korespondencji:

Placéwka prowadzaca leczenie:

W POLSCE

Mozliwo$¢ rozpoznawania GIST
i popularyzacja wiedzy o tym nowo-
tworze sprawily, ze GIST stal sig
statystycznie rozpoznawalny nieomal
na poziomie europejskim. Szacuje si¢
jednak, ze okoto 25% przypadkow
w Polsce jest Zle zdiagnozowanych,
zatem zle leczonych i w efekcie traco-
nych.

W ubieglym roku pojawil si¢ nie-
oczekiwany, zaskakujacy nas wszyst-
kich problem, o ktérym pisaliSmy
w poprzednim biuletynie - odpornosé
niektorych przypadkow GIST
na Glivec. Natychmiast zostaly pod;je-
te 1 nadal trwaja prace badawcze nad
nowymi inhibitorami. W ich wyniku
do badan klinicznych zostaty wprowa-
dzone nowe leki - nasza kolejna szan-
sa w walce z choroba. Koncza si¢
badania kliniczne Sutentu (SU11248)
produktu firmy Pfizer. Oczekujemy
na badania kliniczne z uzyciem nowe-
go inhibitora AMN 107, ktory jest
produktem firmy Novartis. W Japonii
jest juz testowany lek AMG706 firmy
AMGEN. Co jaki$ czas pojawiaja si¢
inne leki, ktore moga by¢ kolejnym
przetomem w chorobie. Wierzg,

Deklaracja

Proszg o przyjecie mnie w poczet cztonkdéw Stowarzyszenia Pomocy Chorym na GIST
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Ze znaczacy postep w pokonywaniu
GIST jest bardzo bliski. W potaczeniu
z badaniami mutacji genetycznych,
o ktérych piszemy w tym numerze
naszego biuletynu, powinniSmy uzy-
ska¢ nowa, o wiele skuteczniejsza
bron w terapii GIST.

Poszerza si¢ wciaz nasza wiedza
o GIST, a to sprawia, ze terapia moze
by¢ znacznie skuteczniejsza. Nasi
lekarze wnosza ogromny wklad w te
badania. Raporty ASCO (American
Society of Clinical Oncology) zawie-
raja tez wyniki, polskiego Rejestru
GIST. Rejestr ten jest prowadzony
w Klinice Tkanek Migkkich i Kosci
w Warszawie, ale wyniki sa owocem
doswiadczen i pracy rowniez innych
placéwek w Polsce.



- Dla nowo zdia-
| |gnozowanych
a pacjentow choruja-
cych na operacyjny

GIST zabieg
| chirurgiczny  jest

~ procedura standar-
dowa. Jednak najpowazniejszym pytaniem, jakie staje przed
lekarzami, jest: kiedy podawac Glivec? Przed czy po operacji?

Badania kliniczne staraja si¢ odpowiedzie¢ na to pytanie,
ale nie opublikowano jeszcze ich rezultatow. Nawet bez tych
wynikoéw poparcie dla teorii, iz Glivec powinien by¢ podawa-
ny przed operacja, przynajmniej w pewnych sytuacjach, wyda-
je si¢ dos¢ mocne. Zalecenia niektorych autorytetow stanowia,
ze zabieg chirurgiczny powinien wywolywaé mozliwie
najmniejsze  szkody funkcjonalne. Mowiac
inaczej, nalezy stosowa¢ Glivec przed opera-
cja. Co to oznacza? Mowiac obrazowo,
zanim przystapi si¢ do zabiegu,

w ktorym zostanie usunigty caty zota-
dek, powinno si¢ zastosowac Glivec,
aby sprawdzi¢, czy nowotwor nie
skurczy si¢ dostatecznie na tyle,
aby zotadek uratowac.

Pytanie, czy przyjmowac
Glivec po zabiegu, w ktorym
nowotwor zostat catkowicie
usunigty, jest trudniejsze
od pytania, czy stosowaé
go przed operacja. Nie ma na to
jednoznacznej odpowiedzi
i dopiero wyniki obserwacji
klinicznych moga jej wudzielic.
Wspomagajacy imatinib moze by¢
w stanie wypetni¢ mikroskopowe
ogniska komorek nowotworowych
i doprowadzi¢ do pelmego wyleczenia, ale
moze tez zredukowaé¢ skutecznos$¢ terapii w przy-
padku wznowy. Niezaleznie od rekomendacji réznych cial,
niektorzy pacjenci ,,wysokiego ryzyka” wola przyjmowaé
Glivec poza badaniami klinicznymi, aby zapobiega¢ wznowie.

Co natomiast w przypadkach przerzutow i w sytuacji, gdy
operacja jest niemozliwa? Wowczas Glivec jest zalecanym
srodkiem, niezaleznie od typu mutacji. Najpowazniejsza kwe-
stia jest wlasciwa dawka. Zarowno aprobowana dawka, jak
i zalecana dawka moga by¢ rézne w rdznych krajach i regio-

Standardowe procedury

w terapii GIST

nach. Lekarze w USA upatruja korzysci w dawce standardo-
wej, podczas gdy lekarze w Europie preferuja wyzsze dawki.
Jedyna rzecza, w ktorej zgadzaja sig, jest to, ze dawka 800 mg/
dobg jest zbyt duza dla pacjentow rozpoczynajacych kuracje.
Jesli pod uwagg brana jest wyzsza dawka, to rozpoczecie tera-
pii od standardowej dawki (przez kilka miesiecy) wydaje si¢
by¢ lepiej tolerowane i preferowane.

Kolejnym stawianym pytaniem jest zagadnienie opornego
na Glivec GIST z ograniczona (czg$ciowa) progresja. Leczenie
tych przypadkéw zgodnie z zaleceniami NCCN (National
Comprehensive Cancer Network) przedstawi¢ mozna w nastg-
pujacy sposob:

P Jesli resekcja postgpujacych zmian patologicznych jest
mozliwa do wykonania, nalezy jej dokonac.

P Nalezy rozwazy¢ mozliwos¢ odjgcia (ablacji) falami

radiowymi lub blokowania chemicznego.

» Nalezy rozwazy¢ zwigkszenie dawki

imatinibu, jaka moze by¢ tolerowana

i oceni¢ efekt terapeutyczny za
pomocg tomografii lub PET.

W przypadkach progresji

masowej przy stosowaniu leku

Glivec (zwanej wieloognisko-

wa opornoscia) pacjenci moga

probowac:
» Zwigkszy¢ dawkg prepara-
tu Glivec, jesli chorzy toleruja

ja dobrze.
» Sutent (sunitinib) bylby
nastgpnym standardowym

krokiem, efektywnym u okoto
60% - 65% pacjentow.

» Powrodt do badan klinicznych
bedzie kolejnym standardowym

krokiem, jednakze niektdrzy pacjenci
moga rozpoczaé je przed kuracja Sutentem,

zwlaszcza, jeSli wezma pod uwageg probe,
ktora wykluczyta terapi¢ Sutentem (BAY-43-9006 lub
AMG706).

Rola ablacji terapia radiowa, zniszczenie guza lub wycigcie
przerzutow do watroby i/lub do otrzewnej w przypadkach
wieloogniskowych przerzutow jest stabo udokumentowana.

Zwigkszanie dawki imatinibu lub/i alternatywnie ekspery-
mentalna ,,celowana” terapia to opcje dla pacjentow w dobrej
kondycji klinicznej. To sg przypadki, w ktorych nie mozna
zaplanowac zadnego standardowego podejscia.

Stowarzyszenie Pomocy Chorym na GIST

Warszawa, ul Potocka 14 domofon nr. 8
tel./fax: +48 22 832 21 03, kom: +48 503 158 624
www.qist.pl e-mail: stowarzyszenie@gist.pl

Redakcja: Stanistaw Kulisz, Piotr Kulisz, Barbara Boczkowska, Justyna Szewczyk, Teresa Zieliniska;
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