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

Szanowni Panstwe,

to drugi w biezacym roku numer naszego biuletynu.
Pragne szczegolnie zwroci¢ Panstwa uwage na Deklaracje
z Bad Nauheim i na konferencje lekarzy, ktéra zostata zor-
ganizowana przez nasze Stowarzyszenie pod patronatem
Kliniki Nowotworéw Tkanek Miekkich i Koéci Centrum
Onkologii w Warszawie. Od czasu kiedy w naszych biu-
letynach zaczelismy zamieszcza¢ tresci edukacyjne, nasze

pismo zaczelo cieszy¢ sie zainteresowaniem lekarzy.

Poniewaz w tematyce GIST dzieje sic wciaz bardzo
wiele, istnieje potrzeba rozpowszechniania tej wiedzy.
Nasz biuletyn nie bylby w stanie spelnic’ roli pisma naukowego s’ledgacego nowinki, dlatego
najlepszym forum wymiany wiedzy i konfrontacji whasnych doswiadczen jest konferencja
naukowo-szkoleniowa. Udalo si¢ nam zorganizowac ja, cho¢ juz na poczatku zorientowalismy
sie, Ze nie sposéb bedzie pogodzi¢ wszystkich specjalnosci lekarskich z tematyka konferen-
qji. Konferencja, keéra odbyka si¢ w dniu 9 czerwea zgromadzita chirurgow i terapeutow,
a zaplanowana na 29 wrzesnia br. zgromadzi diagnostow tj. radiologéw i patomorfologéw.

Mam nadzieje, Ze te konferencje dokonaja réwniez poprawy wspékpracy pomiedzy leka-
rzami a naszym Stowarzyszeniem. Mamy przeciez wspolny cel.

Konferencja pacjentéw z Gist i PBS, ktéra odbyta sic w Bad Nauheim i uchwalita
deklaracje, ktérej tres¢ zamieszczamy w tym numerze. Calos¢ dokumentu wraz z zalece-
niami NCCN (National Comprehensive Cancer Net) zostanie przetlumaczona, opracowa-
na i prawdopodobnie w formie osobnego dokumentu, rozestana do wszystkich osrodkéw.
Te zalecenia sa niezwykle cenne jako przewodnik postepowania w terapii GIST.

Osobnym problemem, wobec ktdrego obecnie stanelismy, to brak refundacji terapii ima-
tinfbem i sutentem. W' szezegélnosci zla sytuacja panuje w obszarze dziatania Slaskiego
Oddziatu NFZ, cho¢ nie tylko na tym terenie wystepuja problemy. Pomimo naszych staran
o nowy skorygowany program terapeutyczny, keory mial ukazac sic w kwietniu, do tej
pory nie ma Zadnych zmian w obowiazujacym, ale nie przystajacym do prakeyki medycznej
programie.

Pomoglismy troche przy powstawaniu Stowarzyszenia Pomocy Chorym na Migsaki
SARKOMA”. Witamy nowych, zorganizowanych chorych i Zyczymy im sukceséw w walce
o zalozone cele.

Poniewaz nie mogg sie doprosic, aby Parstwo zamieszczali swoje refleksje w naszym biu-
letynie, w tym numerze zamieszczamy materiat ,zapozyczony” od innego Stowarzyszenia.
W numerze znajdziecie Panstwo deklaracje z Bad Nauheim i formularz poparcia. Prosze go

wycia¢ z biuletynu, wypeknic i wysla¢ na wskazany adres faxem.

Stanistaw Kalisz
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XIII Zjazd Polskiego Towarzystwa
Onkologii Klinicznej

W dniach 17-19 maja br. odbyt si¢
w Wisle zjazd PTCho potaczony
z XXIV konfe-
rencja nauko-
wo-szkolenio-
wa ,,Miesaki
Tkanek Mick-
kich”. Poprzed-
nie takie wy-
darzenie miato
miejsce w Lo-
dzi w ubieglym
roku i réwniez
tym razem mieli$my okazj¢ przed-
stawi¢ nasze Stowarzyszenie.

To, co musialo wprawic
w zdumienie, to fakt duzej ilosci
miejsca poswigconego w roéznych
wyktadach, tematyce GisT. Znacz-
ne postgpy w leczeniu, zaré6wno
chirurgicznym jak i inhibitorami
GisT sprawiaja, ze wielu badaczy

o nadziejach chorych
na Gist, zwigzanych
z jego pracami. Stad
nasze zdjecie, ktorego
sobie nie odmoéwitem.
Klinika Nowotworow
Tkanek Migkkich
1 Kosci w Warszawie
(doc.  Wtodzimierz
Ruka, dr Piotr Rut-
kowski, dr Zbigniew
Nowecki) przedstawila wy-
niki swoich prac i obserwa-
cji zwiazanych z Gist. Nie-
zbedny jest do odnotowania
takze udzial w konferencji
i prezentacjach
znanych  nam
lekarzy z Krako-
wa: dr Czestawa
Osucha i dr Ma-
cieja  Matloka,

poswigca sporo uwagi tej tematyce. a poza tym wielu onkologdéw
Wielu prelegentow z kraju i zagranicy  z innych o$rodkéw w Polsce.
podzielito si¢ swoimi wynikami. W wielu innych sesjach, na

innych sa-
lach, bardzo
czesto mozna
bylo ustyszeé
stowa  QGisr,

GLivec. Swiadezy to,

moim zdaniem, o tym,
A " SR Ze terapia GisT w jakims
% B sensie staje si¢ modelem
dla postgpowania w in-
nych chorobach nowo-
tworowych.

-

Z go$ci zagranicznych szczegdlng L
wage przywiazuje do troch¢ legen- :
darnej postaci dr Roberta Benjamina
z USA. Mialem juz okazje na tamach ~
naszego biuletynu pisa¢ o jego wkta- .
dzie w pokonywaniu opornosci na
Glivec. Dr Benjamin wspotpracuje
z Life Raft Group i jego prace sa czgsto
komentowane w ich biuletynie. Wy-
korzystatem okazje spotkania ,legen-
dy” aby porozmawia¢ z nim trochg f
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X1l ZJAZD

POLSKIEGO TOWARZYSTWA
CHIRURGII ONKOLOGICZNEJ

XXIV KONFERENCJA
NAUKOWO-SZKOLENIOWA

To byt wielki zjazd z wielka liczba
uczestnikow. Bez watpienia, aktywnos$é
polskich onkologéw jest godna podziwu
i wierzg, ze znajduje ona swoje odbicie
w wynikach leczenia.

Polskie osiagnigcia sa na poziomie

$wiatowym i jedynie ograniczenia finan-
sowe powoduja, ze mamy gorsze wspot-
czynniki przezywalnosci. Dostgpnosé
do terapii, tych nawet bardzo skutecznych
pozostawia wiele do zyczenia. Gdyby nie
te przeszkody to wyniki leczenia bylyby
na poziomie $wiatowym.

Znamy to z naszych
doswiadczen. Brak zmo-
dyfikowanego  programu
terapeutycznego leczenia
GisT zarejestrowanymi
inhibitorami.

O taki program nasze
Stowarzyszenie walczy od
roku, a konferencja lekarzy
wystata swoja opinie gru-
bo ponad p6t roku temu do
odpowiednich wiladz i....
nic si¢ nie stato.



Konferencja ASCO 2007

sa zamierzone na
wicksza ilos¢ lat.
Badania EORTC po-

W tym roku, na konferencji ASCO,
przedstawiono ponad 50 posteréw i pre-
zentacji zwiazanych z Gist. Ponizej
przedstawiamy skroty dwoch prezentacji.
W konferencji ASCO biora udziat i pre-
zentuja swoje wyniki takze nasi lekarze.
MieliSmy juz niejednokrotnie mozliwo$é
przekona¢ sig, ze polska onkologia pozio-
mem naukowym nie ust¢puje najlepszym
o$rodkom w $wiecie.

Dr Ronald DeMatteo
z Memorial Sloan-Kettering
Cancer Center w Nowym
Jorku zaprezentowat wyniki
II fazy randomizowanych
badan klinicznych ASCO-
SOG Z9001. Celem tych
prob byto poréwnanie wy-
nikéw podawania GLIVECU
i placebo po usunigciu Gist
w wyniku operacji. Wyka-
zano ponad wszelka wat-
pliwo$¢ pozytywne skutki
terapii adjuwantowej ima-
tinlbbem w poréwnaniu do
grupy, ktora otrzymywala placebo (opisali-
$my to doniesienie na naszej stronie inter-
netowej). Wérod pacjentdw otrzymujacych
GLIVEC nie bylo rozwoju choroby w 97%
przypadkéw w ciagu jednego roku i 90%
w ciggu dwoch lat. Wérod pacjentow przyj-
mujacych placebo, te rezultaty wynosily
odpowiednio 83% i 71%. Badania rozpo-
czgto w czerweu 2002 r. i zgromadzity one
644 pacjentéw. Bazujac na tak wyraznych
wynikach komitet badan wstrzymat dalszy
nabdr. Pacjenci, ktorzy otrzymywali pla-
cebo, maja otrzymywaé GLIVEC w ramach
badan jeszcze przez rok.

Obecnie chirurgia jest nadal naj-
wazniejszym sposobem leczenia zmian
pierwotnych. Prezentacja dr DeMatteo
dostarczyta takze podziatu chorych na trzy
kategorie, zwiazane z ryzykiem nawrotu
choroby. Ten podziat jest zwigzany z wy-
miarami nowotworu i ustala grupy: 3-6 cm,
6 -10 cm, powyzej 10 cm. Ten podziat jest
odmienny od podziatu zaproponowane-
go przez Fletchera/NIH, w ktérym poza
wymiarem guza bierze si¢ pod uwage
szybko$¢ jego wzrostu, wyrazana liczbe
mitoz. Pisalis$my o tym podziale w naszym
biuletynie 1/2007.

Obecnie trwaja inne badania nad
skuteczno$cia terapii adjuwantowej, ktore

dr_Ronald DéeMatteo

rownaja  podawanie
GLIVECKU przez dwa lata do placebo i Scan-
dinavian Sarkoma Group poréwna rok tera-
pii w porownaniu do terapii trzyletniej.

Martine Van Glabbeke zaprezentowat
wyniki badan projektu MetaGist. Objety
one dwie grupy badajace: US/Kanada (US-
CDN) i europejsko-australijsko-azjatycka
(EU-AUS). Zaplanowano takie badania aby
moc potaczy¢ i uzyskac bardziej wiarygod-
ne i precyzyjne wyniki.

<

Badania US - CAN
zgromadzity 746 pacjentow
a EU-AUS 946. Celem oby-
dwu badan bylo poréwnanie
ezultatbw stosowania roz-
ego dawkowania GLIVECKU
(400mg/800mg). Brano pod
uwage czynnik bezpieczenstwo/tolerancja
i efektywnosc. Statystyki Meta Gist wyka-
zaty niewielki, ale znaczacy wzrost okresu
wolnego od progresji (PFS), przy stosowa-
niu podwyzszonych dawek. Wyraza sig
on w miesigcznych wynikach jak 19/23
a w trzyletnich oszacowaniach wynosi to
30/34. Okoto 60% pacjentow miato przezy-
cia trzyletnie.

Zbadano czynniki, ktéore mogly miec¢
wplyw na czas wolny od progresji, nieza-
leznie od dawkowania. Ustalono ,ze cztery
czynniki miaty taki wptyw:

* Ogolny stan zdrowia pacjentow

(ci z gorszym stanem mieli gorsze wyniki);

» Wysoka liczba granulocytow przy przy-
stegpowaniu do badan;

* Brak mutacji w exonie 11;

* Pte¢ meska.

Czynnikami, ktére maja korzystny
wplyw na PFS, ale nie na ogdlne przezycie
okazaty sig:

* Nowotwor wywodzacy sig z jelita cien-
kiego;

* Niski poziom hemoglobiny przy przy-
stgpowaniu do testow.

Czynniki, ktore korzystnie wptywaja na
na ogolne przezycie ale nie na PFS sa:

» Zaawansowany wiek;

* Niska albumina (poziom biatka).
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Pacjenci z exonem 9 wyraznie od-
nie§li wigksza korzy$¢ z dawkowania
800 mg/dobe. Pozostali pacjenci réwniez
skorzystali na zwigkszeniu dawki, ale ta ko-
rzy$¢ nie byta juz tak wyrazna. Mata liczba
pacjentoéw z exonem 9 nie pozwala na poda-
nie satysfakcjonujacych wynikow badan.

Dobrze nam juz znany prof. Peter
Reichardt odnidst si¢ do przedstawianych
prezentacji. Zauwazyl, ze obydwie fazy
III badan wykazaly korzy$¢ wynikajaca
z mozliwosci przejscia do podwyzszonego
dawkowania gdy nastgpowata progresja
przy dawkowaniu 400 mg/dobe. Sred-
nia korzy§¢ wyniosta 81 dni w badaniach

EORTC

European Organization for Research
and Treatment of Cancer

EORTC (europejskie) i4 miesiace w bada-
niach US-CAN. Co warte odnotowania, to
znaczacy procent pacjentdw odnoszacych
dtuzej trwajace korzysci. W badaniach
EORTC 18% pacjentéw byto wolne od pro-
gresji przez okres roku lub dtuzej. W ba-
daniach S0033 20% pacjentéw bylo wolne
od progresji przez okres dwu lat lub dtuze;.

Prof. Reichardt wskazal jednak na pew-
ne ograniczenia, ktore mogly mie¢ wplyw
na te badania. Do nich zaliczyt:

* Wplyw przejs¢ w dawkowaniu, terapig
drugiego i dalszych rzutéw oraz chirurgie
na catkowite przezycia;

* Mala liczbg podgrup z exonem innym
niz 11;

» Korelacj¢ dawki i PFS/OS oparta na
XXXXXXX. Istnieje zwigzek pomigdzy
czasem wolnym od progresji i dawka, ktora
pacjent otrzymywat;

* Prawdopodobny wptyw indywidualne-
go PK (pfarmacokinetics).

W podsumowaniu swojej opinii na
temat dawki, prof. Reichardt zauwazyl, ze
wystepuje kontrowersja na temat dawko-
wania, ale ,,to wszystko co bedziemy mie-
1i”. Majac tu na mysli projekt MetaGIST.
Malo prawdopodobne, aby takie badania
byly powtorzone w najblizszym czasie.
W przysztoéci badania pierwszego rzutu po-
winny by¢ pordwnywane z dawkowaniem
800 mg. Dla grupy z exonem 9 oznacza to,
ze kazdy pacjent powinien mie¢ wykonana
analiz¢ mutacji na poczatku badan i istnieje
powszechna zgoda na takie rozwiazania.

Mozemy mie¢ tylko nadzieje, ze
w niedalekiej przyszlo$ci badania mutacji
w pierwszej diagnozie stana si¢ rutynowe,
przynajmniej w wigkszych centrach zajmu-
jacych si¢ GIST-em.

LRG
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Konferencja Naukowo - Szkoleniowa
Warszawa 9 czerwca 2007 .

Po dtugich przygotowaniach nasze Stowarzyszenie zorganizowato,
pod patronatem Kliniki Nowotworéw Tkanek Migkkich i Kosci COI
w Warszawie, konferencje naukowo-szkoleniowa dla lekarzy zaanga-
zowanych w tematyce GIST. Konferencja byta przeznaczona glow-
nie dla chirurgéw i terapeutow. Dzigki Pomocy Centrum Onkologii,
udziat w wyktadach wzigli najlepsi, jacy sa do pomyslenia specjali-
$ci, a tematyka wyktaddw zostala starannie opracowana. Znalazty si¢

tematy chirurgiczne, terapia inhibitorami, radiologia, badania moleku-
larne, GIST dziecigcy, byla demonstracja i omawianie przypadkow itd.
JesteSmy szczegolnie wdzigezni Panu docentowi Wlodzimierzowi
Ruce za przewodniczenie konferencji i za jego udzial w wyktadach.
Udziat wzigli stuchacze z r6znych regionow Polski i jestem przeko-
nany, ze nie byli rozczarowani konferencja. Z punktu widzenia pacjen-
tow jest zapotrzebowanie na takie konferencje. Pozwola one na zdoby-
wanie najswiezszych informacji o leczeniu GIST, stwarzaja mozliwo$¢
wymiany doswiadczen, spotkan z innymi lekarzami zaangazowanymi
w tej tematyce i nawigzaniu wspolpracy ze Stowarzyszeniem.
Bardzo wielu PT lekarzy znanych mi bylo wylacznie z rozméow
telefonicznych, kiedy probowaliSmy wspodlnie zaradzi¢ na proble-
my pojawiajace si¢ w zwiazku z terapia. Jest mi niezwykle przy-
jemnie, ze zwigksza si¢ wciaz, jakkolwiek powoli, liczba lekarzy,
ktorzy dostrzegaja sens i korzysci, wynikajace ze wspoOlpracy
z naszym Stowarzyszeniem.

Po konferencji, jeszcze na goraco, rozmawialiSmy w gronie
uczestnikow o ich wrazeniach. Ich opinie pozwolily nam na pla-
nowanie takich konferencji co dwa lata. Jest to okres wystarczaja-
cy, aby pojawily si¢ nowe problemy i tematy, ktore warto bgdzie
przedyskutowac na szerszym forum.

Stowarzyszenie nasze, zachgcone powodzeniem konferencji,
planuje jeszcze w tym roku, zorganizowac podobna konferencjg
dla diagnostow tj. dla radiologéw i histopatologéw. Ich udziat

i znaczenie wynikow ich pracy jest nie do przecenienia. Decyzje
chirurgéw i terapeutdw opieraja si¢ wlasnie na ich opracowaniach.
Wszystko co nas czeka podczas naszej choroby, to wynik dziatan
multi-dyscyplinarnych zespolow. Zatem, potrzeba zorganizowania tej
drugiej konferencji, jest oczywista.

W sposdb szczegdlny pragng podzigkowaé Panu profesorowi
Markowi Nowackiemu, dyrektorowi Centrum Onkologii, za pomoc
i utatwienia, ktore umozliwity nam tak dobry przebieg konferencji.
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PROGRAM KONFERENCII

,,NOWOTWORY PODSCIELISKOWE PRZEWODU POKARMOWEGO — GIST”

Czas PRELEGENCI TEMAT WYSTAPIENIA
900 _ 915 doc. dr hab. med. Wiodzimierz Ruka Rozpoczecie konferencji — otwarcie
915 _ 1035 | Sesja pierwsza Diagnostyka GIST, leczenie chirurgiczne pierwotnych GIST
dr med. Zbigniew Nowecki « Sciezka diagnostyczna i objawy kliniczne chorych na GIST; klasyfi-
kacja grup ryzyka pierwotnych GIST
(20 min)
dr med. Marcin Polkowski *Rola badan endoskopowych w rozpoznawaniu GIST (15 min)
* Znaczenie badan molekularnych w diagnostyce
prof. Janusz Siedlecki i terapii GIST; os$rodki i mozliwosci badan molekularnych w GIST
w Polsce (25 min)
* Zasady leczenia chirurgicznego pierwotnych GIST
dr med. Czestaw Osuch i kontrola po leczeniu (20min)
1035 - 119 | Dyskusja (30 min)
11% - 1135 | Przerwa kawowa
1135 — 1315 | Sesja druga Leczenie zaawansowanych GIST
dr med. Piotr Rutkowski * Zasady leczenia imatinibem w przypadkach nieoperacyjnych GIST,
czynniki wptywajace na wyniki leczenia chorych na zaawansowany
GIST, postgpowanie w toksycznosci terapii imatinibem (35 min)
* Ocena odpowiedzi na leczenie celowane oraz kryteriow progresji
doc. dr hab. med. Urszula Grzesiakowska, | w trakcie terapii celowanej GIST (15 min)
ew. dr Donata Makuta » Leczenie skojarzone (chirurgia + inhibitory kinaz tyrozynowych)
doc. dr hab. med. Wlodzimierz Ruka zaawansowanych postaci GIST (25 min)
*Postgpowanie w przypadku opornosci na leczenie imatinibem; inne
dr med. Piotr Rutkowski inhibitory kinaz tyrozynowych, postgpowanie w toksycznosci terapii
sunitynibem (25 min)
1315 - 1355 | Dyskusja (40 min)
1355 - 1539 | Obiad
1530 = 1755 | Sesja trzecia Leczenie zaawansowanych GIST
dr Maciej Mattok * Epidemiologia i leczenie GIST w wieku dziecigcym (20 min)
firma SYNDATIS/ dr med. P. Rutkowski | * Prezentacja portalu internetowego Rejestru Klinicznego GIST, zasa-
dy wspotpracy (25 min)
dr C. Osuch, dr M. Matlok, * Prezentacja przypadkow (50 min)
dr Z. Nowecki
dr med. Piotr Rutkowski * Nowe protokoty badan klinicznych GIST (15 min)
Stanistaw Kulisz » Wystapienie Stowarzyszenia Pomocy Chorym na GIST (20 min)
1755 - 18?5 | Dyskusja (30 min)
190 _ 2% | Kolacja

PRELEGENCI:

1. prof. Janusz Siedlecki,
Centrum Onkologii - Instytut im.
M. Sktodowskiej - Curie w Warszawie,
Zaktad Biologii Molekularnej

2. doc. dr hab. med. Wlodzimierz
Ruka, Centrum Onkologii-Instytut im.
M. Sklodowskiej-Curie w Warszawie,
Klinika Nowotworéw Tkanek Miek-
kich 1 Kosci

3. doc. dr hab. med. Urszula Grze-
siakowska, ewentualnie dr Donata
Makutla, Centrum Onkologii - Instytut
im. M. Sktodowskiej-Curie w Warsza-
wie, Zaktad Radiodiagnostyki

4. dr med. Zbigniew Nowecki, Cen-
trum Onkologii-Instytut im. M. Skto-
dowskiej-Curie w Warszawie, Klinika
Nowotwordéw Tkanek Miekkich i Kosci

5. dr med. Marcin Polkowski, Cen-
trum Onkologii - Instytut im. M. Skto-
dowskiej-Curie w Warszawie, Klinika

Gastroenterologii Onkologicznej

6. dr med. Piotr Rutkowski, Cen-
trum Onkologii-Instytut im. M. Skto-
dowskiej-Curie w Warszawie, Klinika
Nowotworow Tkanek Miekkich 1 Kosci

7. dr med. Czeslaw Osuch, I Katedra
Chirurgii Ogoélnej UJ w Krakowie

8. dr Maciej Matlok, II Katedra
i Klinika Chirurgii U] w Krakowie

9. Stanistaw Kulisz, Stowarzyszenia
Pomocy Chorym na GIST
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Konferencja Pacjentow Z GIST i CML
29 czerwca — 1 lipca 2007

To byla juz piata taka konferencja,
a trzecia z kolei, w ktorej mieliSmy mozli-
wosC¢ uczestniczyc.

Uczestniczylo w niej ok. 80 0s6b z Eu-
ropy i1 Stanéw Zjednoczonych. Z bardziej
prominentnych wyktadowcow trzeba
zaznaczy¢, ze byli obecni: prof. Jean-
Yves Blay, prof. Peter Hohenberger, prof.
Peter Reichardt, dr Miriam Symcox,
Norman Scherzer, Markus Wartenberg
i wielu innych. Tylko te, wymienione
nazwiska profesoréw, wskazuja na wyso-
ki poziom i znaczenie tegorocznej konfe-
rencji CML-GIST.

Konferencja skladata si¢ z sesji ogol-
nych i licznych zajg¢, ktore gromadzity
stuchaczy zainteresowanych poszczeg6l-
nymi tematami. W naszym przypadku,
wystuchalismy wszystkiego co si¢ dato,
na tematy zwiazane z GisT. Wszystkie
spotkania byly polaczone z dyskusja
panelowa. Z naszej strony uznaliSmy
za interesujace tematy:

* rola chirurgii w GisT;

* wyzwania jakie stwarza progresja;

* tworzenie zasad badan klinicznych
z udzialem stowarzyszen pacjentow;

* badania kliniczne i ich regulami-
ny. Udziat stowarzyszen w tworzeniu
takich regulaminows;.

* dostgp do nie zarejestrowanych
lekow.

Wszystkie spotkania byty bardzo
intensywne 1 wymagaty nieztej kondy-
cji, aby sprostaé¢ skupieniu uwagi i braé
udziat zadajac czy odpowiadajac na pyta-
nia (pytano nas calkiem jak w szkole).

Konferencja uchwalita tez Deklaracje
Bad Naucheim, ktéra ma stanowi¢ pod-
stawowy zbior praw pacjentow. Dekla-
racja szczegolnie zajmuje si¢ dostgpem
pacjentow do terapii we wszystkich kra-
jach, probujac stworzy¢ minimalne stan-
dardy.

Osobnym aktem konferencji byta
akcja poparcia dla pacjentow z Bulga-
rii. Bulgarzy, chorzy na GIST i CML sa
w  szczegblny sposéb  ograniczeni
w dostgpie do Glivecku i innych inhibi-
torow. Konferencja zapoczatkowala akcje
pisemnego popierania praw pacjentow
w Bulgarii przez wszystkie delegacje
zgromadzone na konferencji. Nasze Sto-
warzyszenie udzieli takiego wsparcia,
bowiem dwa lata temu zabiegaliSmy
0 poparcie naszej sprawy i poparcie otrzy-
malismy. Wprawdzie ,,dzigki” obojgtno-
$ci naszych parlamentarzystow, efekty
naszej akcji nie byly wielkie, ale sprawa
trafita wraz z poparciami do wtadz opieki
zdrowotne;j.

Poparto  wowczas

nasza sprawg

ok. 20 zagranicznych stowarzyszen i le-
karzy oraz niestety znikoma liczba o$rod-

Costato, ua;us Wartenberg
IA

kow w Polsce.
Kolejnym tematem, do udziatu w kto-
rym zostali$my zaproszeni, to spotkanie

zalozycielskie organizacji  pacjentow
z Europy chorych na sarkomg. Chorzy na
sarkome (migsaki tkanek migkkich i ko-
$ci) nie maja zbyt wielu reprezentujacych
ich organizacji. Ostatni dr Bruce Shriver
z USA, zwrdcit si¢ do mnie o pomoc w
zorganizowaniu ruchu pacjentéw z sarko-
ma w Polsce.

WORKSHOP

Connective tissue cancers network
to integrate European experience
in adult and children

Hotel Dolce Bad Nauheim

Bad Nauheim
July 2, 2007

, A -
Sisnon Bacannier * shaconnier Ecaneeropolelars. cam

Please note that the warkukep is froe and places are limited
Regiatration should be made by June 05, 2007

Projest co-funded by the Eurapean Commisian wihin the
Stk Framevwark Programase - Proosiny |
Lile Sviamen, gsessin sl bivevimelogy o beal

<

Pomoglismy mu w powstaniu polsko-
jgzycznej wersji prezentacji na temat sar-
komy.

Konferencja w Bad Nauheim zapo-
czatkowala powstanie ,,Conticanet” (con-
nective tissue cancers network), ktory ma
integrowac pacjentow zaréwno dorostych
jak i dzieci.

Ruch wspierania pacjentéw cho-
ych na nowotwory PAG (Patients
Advocacy Group) odgrywa szczego6l-
a rolg w przypadkach tzw. choréb
sierocych. (np. GIST czy sarkoma).
Liderami Conticanet sa: prof.
Jean-Yves Blay, Markus Wartenberg
Roger Wilson.

Polskie stowarzyszenie chorych
a sarkome¢ wlasnie zaczyna powsta-
a¢. Gromadza materiaty potrzebne
do zorganizowania zebrania zalozy-
cielskiego i do rejestracji. Staramy
si¢ im pomdc w stawianiu pierwszych
krokéw, a Klinika Nowotworéw Tkanek
Migkkich i Kosci COI w Warszawie, za-
pewnia wszelka pomoc w organizacji
spotkania zatozycielskiego.

Nowe Stowarzyszenie przybedzie,
do grupy juz istniejacych, i rozpocznie
kampani¢ o swoje sprawy. GIST jest tez
migsakiem, ale z na tyle odmiennymi
problemami, ze nie stworzymy przynaj-
mniej na razie, wspolnej organizacji.
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,Deklaracja Bad Neuheim”

WYRAZ ZGODE — I PRZYELACZ SIE DO NIEJ!!!

Migdzynarodowa deklaracja
ogloszona przez Global GIST Community (Migdzynarodowa Spotecznos¢ GIST)
w celu utatwiania dostepu do najnowszych metod leczenia i opieki oséb z GIST
dla wszystkich pacjentéw, niezaleznie od ich miejsca zamieszkania.

1 lipca 2007

Przygotowana, uzgodniona i podpisana przez przedstawicieli Ruchow na rzecz wspierania osob chorych na
GIST (Patient Advocacy Groups) z calego swiata podczas miedzynarodowej konferencji, ktora odbywata sie od

29 czerwca do 1 lipca 2007 w Bad Nauheim, Niemcy.

Deklaracja: tto

1. Migsak podscieliska przewodu pokarmowego
(Gastrointestinal stromal tumour, GIST) jest rzadkim
rodzajem nowotworu tkanki mezenchymalnej (facznej)
zotadka, przewodu pokarmowego i powiazanych narza-
dow. Nowotwor ten wystegpuje z czgstoscia okoto 12-15
zachorowan na milion mieszkancow, i uznawany jest
za rzadkie schorzenie. Stanowi mniej niz p6t procenta
wszystkich zdiagnozowanych nowotwordw.

2. Na poczatku XXI wieku leczenie GIST zostato
zrewolucjonizowane poprzez wprowadzenie inhibito-
réow kinazy tyrozynowej. Przed ich wprowadzeniem
przewidywana dlugo$¢ przezycia pacjenta, u ktoérego
zdiagnozowano zaawansowana posta¢ GIST, wynosita
mniej niz dwa lata. Przy stosowaniu inhibitoréw kina-
zy tyrozynowej (np. imatinibu jako leku pierwszej linii)
rokowania dla pacjentéw znaczaco si¢ poprawity. Ponad
85% pacjentow reaguje na te leki 1 odnosi korzysci przez
wiele lat.

Deklaracja: cel

1. Ruchy na rzecz wspierania oso6b chorych na GIST
na calym $wiecie sa zaniepokojone réznicami istnieja-
cymi w sposobie traktowania pacjentdw i sposobem,
w jaki systemy opieki zdrowotnej opozniajg dostep do
nowych metod leczenia.

2. Wierzymy, ze wszyscy pacjenci bgda traktowani
jednakowo niezaleznie od rasy, narodowo$ci, wyznania,
wieku, pici i statusu socjoekonomicznego.

3. Dokument ten jest jednogto$na Deklaracja ruchow
na rzecz wspierania osob chorych na GIST, przedstawi-
ciele ktérych zgromadzili si¢ w Bad Nauheim, Niemcy,
1 lipca 2007. Okresla ona podstawowe standardy, do
ktorych przyjecia mozemy nawolywaé lekarzy, innych
pracownikow opieki medycznej, administracj¢ szpitali
i ptatnikow opieki medycznej dla dobra pacjentow, kto-
rym stuza.

4. Swiatowe Ruchy na rzecz wspierania pacjentow
z GIST bgda monitorowaty wprowadzenie niniejszej
deklaracji i beda promowaty systemy opieki medycznej,
ktore przyjma standardy niniejszej deklaracji.

Deklaracja
My, nizej podpisani przedstawiciele Ruchow na rzecz
wspierania 0sob chorych na GIST, apelujemy do wszystkich
0sob odpowiedzialnych za leczenie i terapie 0sob chorych na
miesaki podscieliska przewodu pokarmowego (GIST) o:

1. Podjgcie srodkow, aby pacjenci byli diagnozowani szyb-
ko i doktadnie.

2. Zapewnienie informacji i zrédet, ktére pozwola pacjen-
tom na konsultacj¢ z innym lekarzem

3. Zapewnienie leczenia pacjentom chorym na GIST po-
przez interdyscyplinarne zespoty, ktére sa zgodne ze standar-
dami specjalistycznego osrodka rzadkich schorzen (patrz uwa-
gi). Wszyscy cztonkowie takich zespotéw powinni mie¢ wiedze
specjalistyczna, ciagte doswiadczenie w leczeniu GIST, a takze
powinni wymienia¢ informacje z innymi osrodkami specjali-
stycznymi na poziomie krajowym i/lub migdzynarodowym.

4. Zapewnienie dostgpu do specjalistycznych ustug
zapewniajacych analizg patologii i mutacji, ktore dostarczaja
lekarzom i pacjentom informacji niezbgdnych do dokonywania
decyzji klinicznych.

5. Zapewnienie doktadnych i terminowych informacji istot-
nych dla pacjenta na kazdym etapie leczenia.

6. Zapewnienie dostgpu do pomocy terapii psychologicznej

7. Przyjgcie migdzynarodowych wytycznych dotyczacych
leczenia (patrz punkt 8) i zapewnienie, aby zrodta, ktore ich
dostarczaja, byty dostgpne dla lekarzy i pacjentow.

8 Traktowanie pacjentow wedtug migdzynarodowych
wytycznych (patrz uwagi), ktore sa tworzone na podstawie
opublikowanych dowoddéw, uzyskanych z badan naukowych
i klinicznych.

9. Prowadzenie i oceng finansowania leczenia, tak by za-
den pacjent nie cierpiat z powodu braku leczenia lub z powodu
zaprzestania terapii przepisanej przez specjaliste.

10. Zapewnienie pacjentom dostgpu do testow klinicznych
niezaleznie do rasy, narodowosSci, wyznania, wieku, plci lub
statusu socjoekonomicznego.

Podpisano w Bad Nauheim, Niemcy, 1 lipca 2007



Bardzo prosimy o wycigcie

1 wystanie tego dokumentu na ardes:

Global GIST Network
Das Labenshaus - Selbsthilfe GIST
Att. Mr. Markus Wartenberg
Frankfurter Strasse 16

D-61203 Reichelsheim / Germany

lub wysta¢ faxem:
0049-6035-189616

Global
T-Network

Podpisujac si¢ akceptuj¢/my deklaracje
Global GIST Community (Mi¢dzynarodowa Spolecznos¢ GIST)

Dane opiekujacego si¢ chorym lub organizacji opiekujacej si¢ pacjentem chorym na GIST:

Organizacja

Kontakt/Nazwa

Adres

Dane pacjenta chorego na GIST 1 jego rodziny:

Miasto

Telefon

Fax

e-mail

WWwWWwW

Podpis i data

WAZNE

W tej chwili nie jestem przedstawicielem grupy lub organizacji narodowej opiekujacej

si¢ pacjentami chorymi na GIST, ale jestem bardzo zainteresowany, aby taka zalozy¢

w moim kraju. Chcialbym uzyska¢ pomoc od Global GIST - Network, jak rowniez od

innych grup opiekujacych si¢ chorymi na GIST na calym Swiecie. Prosz¢ o kontakt:
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NOWA NAPZIeJA W. LECZENIV GIST

Pierwsza faza francuskich badan klinicznych nad terapia
laczona — GLivEc + interleukina 2 — powinna rozpoczaé si¢
w kwietniu tego roku w Instytucie Gustawa Rossy w Villeju-
if we Francji. Celem tych badan jest, nie tylko ocena zaréwno
skuteczno$ci i toksycznosci tego rodzaju leczenia w zwalczaniu
réznych nowotwordw, wlaczajac Gisr, lecz takze zidentyfikowa-
nie u ludzi obecnosci i funkeji dendrytycznych komorek zaboj-
cow produkujacych interferon — IKDC.

IKDC - komérki zabéjcy

IKDC to komorki uktadu immunologicznego, ktoére sa
W sposob naturalny produkowa-
ne przez myszy i zlokalizowane
w ich szpiku, watrobie, $ledzio-
nie i zwojach nerwowych. Ich
wyjatkowos$¢ polega na zdol-
nosci do zabijania komorek
nowotworowych. Kilka badan
przeprowadzonych na myszach
pozwolito grupie badawczej
profesor Zitvogel udowodnic,
ze gdy IKDC wystepuja w du-
zej liczbie 1 sa odpowiednio
stymulowane, potrafia sponta-
nicznie przemiesci¢ si¢ w okoli-
ce komorek guza i zredukowac
je do nicosci w przeciagu kilku
godzin. Badania na zwierze-
tach uwidocznity, ze naturalna
sekrecja INF — y odgrywa zna-
czaca rolg w skuteczno$ci komorek IKDC. Pomaga on limfo-
cytom T w identyfikowaniu i dotarciu do komoérek guza. INF —
vy ma réwniez wplyw na angiogenez¢ w tkance guzowej, przez
co utatwia zabijanie komorek nowotworowych.

Potrzebna stymulacja
Niestety IKDC sa niezwykle rzadkimi komoérkami, przez co
maja ograniczony naturalny efekt na guzy. W zwiazku z tym,
praca profesor Zitvogel, ma réwniez na celu znalezienie sposobu
stymulacji produkcji IKDC w celu zwigkszenia produkcji INF—
vy 1 polepszenia funkcji uktadu immunologicznego.

Kiedy zastosowa¢ leczenie GLIVEC + IL-2?

Badania na zwierzgtach prowadza do hipotezy, iz terapia po-
taczona GLivEC + IL-2 nie tylko zwigksza czterokrotnie produk-
cje IKDC, lecz takze zwigksza ich efektywno$¢ w organizmie.
IL-2, bedaca czynnikiem wzrostu stosowanych popularnie
w immunoterapii, utatwia migracj¢ IKDC w miejsca zmienione
nowotworowo. GLIVEC z kolei, stymuluje komunikacj¢ pomig-
dzy komoérkami dendrytycznymi a komoérkami NK i sprawia,
ze te ostatnie nabieraja zdolno$ci do zabijania komoérek nowo-
tworowych. Komorki dendrytyczne sa, niejako naturalnym
czynnikiem ,,spustowych” ( wyzwalajacym) dla komoérek NK,

co z kolei stymuluje dalej system immunologiczny. Aktywacja
komorek NK pociaga za soba uwolnienie INF— vy i w ten sposob
powoduje zmniejszanie si¢ guza.

W 2004 roku naukowcy zauwazyli, ze u pacjentow z GIST
aktywacja komorek NK w czasie terapii Gliveckiem, byla czyn-
nikiem prognostycznym dla obiektywizacji skutecznosci lecze-
nia i czesto korelowata z dtuzszym czasem przezycia bez wzno-
wy. Okoto 60 % pacjentow, leczonych Gliveckiem, z réznymi
typami mutacji, miata podwyzszona aktywnos$¢ komorek NK.
Badania in vitro pozwolily profesor Zitvogel udowodnié, ze Gli-
vec dziata na musie i ludzkie komorki dendrytyczne utatwiaja
im aktywowanie komorek NK,
w zwiazku z tym:

- bez Glivecku: 1 komor-
ka dendrytyczna nie aktywuje
zadnej komorki NK;

- z Gliveckiem: 1 komorka
dendrytyczna aktywuje 10 ko-
moérek NK.

Regulacja produkcji lim-
focytow treg

40 % pacjentow z GIST
leczonych  Gliveckiem, nie
wykazuje aktywacji komorek
NK. Mozna to przypisa¢ nie-
wyjasnionej nadprodukcji lim-
focytow Treg, ktore w sposob
wyrazny  hamuja  funkcje
komoérek NK i w ten sposob
ultatwiaja postep choroby.

Limfocyty Treg (CD4+, CD25, FoxP3+), to limfocyty produ-
kowane w sposob naturalny w celu zwalczania wlasnej tkanki
w chorobach autoimmunologicznych. Limfocyty Treg stano-
wig 5 % ogolnej puli krazacych limfocytow T CD4 +. Ich liczba
moze w dramatyczny sposob ulec zwigkszeniu w migjscu guza
i okolicy zwojow w czasie wzrostu zmiany.

Najwidoczniej] nie ma praktycznie zadnego potaczenia
pomigdzy nadprodukcja Treg a mutacjg KIT i/lub PDGFR.

Pomimo iz Glivec moze zwigkszy¢ zdolno$¢ komorek
dendrytycznych do stymulacji komérek NK, nie ma on absolut-
nie zadnego efektu na limfocyty Treg. Dlatego konieczna jest
neutralizacja limfocytow Treg przy pomocy niewielkich dawek
cyklofosfamidu. Dziatanie cyklofosfamidu na angiogenezg i pro-
gresje guza zostalo zademonstrowane podczas badan non-GIST
w 2006 roku.

Zblizajace si¢ badania francuskie ,, Glivec + IL-2” sa praw-
dziwa szansg dla wielu pacjentow. Jesli potwierdzi si¢ obecnosé
IKDC u ludzi, stworzy to zupetnie nowe podej$cie do leczenia
nowotworow u tysiecy ludzi w rozpaczliwej sytuacji, u ktorych
nie ma mozliwos$ci kontroli leczenia przez dtuzszy czas. Immu-
noterapia moze by¢ krokiem do wyleczenia.

LRG
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- rewolucja w terapii GIST

Czy odgrywa rowniez role w immunoterapii raka?

W marcowym wydaniu LRG Estelle
LeCointe, dyrektor Francuskiego Sto-
warzyszenia Chorych na Gist: Ensamble
contre le GisT, podzielita si¢ z nami histo-
rig pracy prof. Laurence Zitvogel, ktora
to wraz ze swoimi wspotpracownikami
zaangazowala si¢ w projekt polaczenio-
wy Glivecku i immunoterapii. Badania
trwaja juz kilka lat a kulminacyjnym
momentem okazato si¢ odkrycie nowej
komorki w uktadzie immunologicznym
(u myszy). Rozwaza si¢ w zwiazku z tvm
rozpoczgeia badan klinicz-
nych juz w 2007 roku.

Nieprzewidziana

odpowiedz w gist

W artykule z 2004 roku,
ktory ukazat si¢ w Journal
of Clinical Investigation,
grupa badawcza prof. Zitvo-
gel, opisata 6 przypadkow f.
chorych (3 w fazie I/II ba- |
dan francuskich i 3 w fazie
II badan amerykanskich),|
u ktérych mimo niewystg-
powania mutacji KIT czyl
PDGFRA, byta uzyskiwa-
na obiektywna odpowiedz
na leczenie. Dwoch z tych
pacjentow, ktorzy mieli
przerzuty do watroby, Zo-
tadka lub ptuc, wykazato
peina odpowiedz na leczenie
GLIVECKIEM, z 26 miesigcz-
nym okresem wolnosci od
choroby. Poniewaz uwaza
sig, ze pacjenci z dzikim
typem mutacji nie odpowiadaja tak
dobrze na Grivec, odkrycie prof. Zitvogel
sktonito badaczy do poszukiwania kolej-
nego sposobu dziatania GLIVECKU.

Hamowanie sygnatu kit
w komérkach dendrytycznych

stymuluje komorki nk
Grupa prof. Zitvogel przetestowa-
ta Guivec na linii komorek czerniaka
(B16F10) i odkryla znaczacy wplyw
hamujacy na powstawanie przerzutéw do
ptuc u myszy. GLIvEC miat réwniez wy-
razny efekt hamujacy rozrost w modelach

AK7 mesothelioma i MCA102 fibrosar-
coma. Odkryto, ze taki efekt leku mogt
by¢ spowodowany dodaniem FL (jeden
z czynnikoéw wzrostu) — liganda dla FLT-
3. Naukowcy doszli do wniosku, ze nawet
w nowotworach, w ktérych GLIVEC nie ma
bezposredniego, ,,antyguzowego” dziata-
nia i tak w jaki§ sposéb hamuje wzrost
guza (pozniej okazalo sig, ze jest to spo-
wodowane wptywem GLIVECKU na uktad
odpornosciowy).

W czasie _obserwacii okazalo sie.

—

ze potaczenie GLIVECKU + FL nie chronito
myszy przed wszystkimi guzami, ponie-
waz nie wystgpowata w nich ekspresja
biatek potrzebnych do aktywacji komo-
rek NK. W zwiazku z tym postawiono
hipotezg, ze by¢é moze to wilasnie ko-
morki NK stanowia ,,punkt krytyczny”.
W eksperymentach, w ktorych komorki
NK neutralizowano przy pomocy prze-
ciwciat monoklinalnych anty — NKI,
przeciwnowotworowych efekt kombina-
cji Guivecku z FL byt odpowiednio ha-
mowany.

Naukowcy zauwazyli, ze GLIVEC

z polaczeniu FL nie zwigksza liczby
komoérek NK i nie moze bezposrednio
forsowa¢ sekrecji INF-y. Aczkolwiek
okazalo sig, ze INF —y byt produkowany,
kiedy komorki NK byty hodowane razem
z komoérkami dendrytycznymi. Komor-
ki dendrytyczne poprzez prezentowanie
antygenow innym komoérkom uktadu im-
munologicznego pomagaja w doktadnym
ukierunkowaniu odpowiedzi odpornos-
ciowe;j.

W zwiazku z tym, wyda-
je sig, ze GLIVEC wplywa na
komorki dendrytyczne, ktore
potem oddzialywuja na komor-
ki NK. ,Nieleczona” komorka
dendrytyczna, byta niezdolna
do aktywacji komodrki NK, ale
po zastosowaniu GLIVECKU mo-
glta juz zaktywowaé 10 takich
komorek.

GuLivec w potaczeniu z FL
moégt pobudzi¢ wigksza ilosé
komorek dendrytycznych, niz
sam FL. Pokazano, ze sygnat
z KIT w komorkach dendry-

_J' tycznych powodowat zaha-

! mowanie aktywacji Komorek
NK. W zwiazku z tym wiemy,
ze leczenie GLIVECKIEM poma-
ga w stymulacji komoérek NK,
poprzez uniemozliwianie prze-
sylania sygnatu z KIT w komor-
kach dendrytycznych.

Wydaje sig, Ze pacjenci
z aktywacja komérek NK
maja lepsze rezultaty
Naukowcy byli zaintrygowani swoimi
odkryciami. Zaczgto si¢ zastanawiaé, czy
komoérki NK nie sa, by¢ moze, odpowie-
dzialne, za lepszy efekt terapeutyczny
u niektorych pacjentow z Gist. Oszaco-
wali funkcjg¢ komorek NK u 49 pacjentow
z Gist. Uzywajac INF-y jako markera ak-
tywacji komoérek NK odkryli, ze komorki
te byty aktywowane u 24 na 49 pacjen-
tow leczonych GLIVECKIEM. Zauwazono,
ze aktywacja komoérek NK wzrasta
u9nallpacjentéwpoleczeniu GLIVECKIEM.
Co bardziej interesujace i istotne, wygla-
da na to, ze pacjenci z aktywacja komo-



znacznie lepiej niz pacjenci bez §
takowej aktywacji. '
Zbyt duza liczba limfocytow
treg zmniejsza aktywnos$¢
komorek NK E
W 2005 roku, na konferencji |
ASCO, Zitvogel przedstawita abs-
trakt 2516, ktory ukazywal przy-
czyng, dla ktorej potowa pacjentéw -
z Gist nie wykazywata aktywacji &
komorek NK. Pacjenci z wysoka
liczba limfocytow Treg (CD4+, |
CD25+) we krwi, na wstepie mieli |
mniejsza aktywno$é komorek NK.
U pacjentow z Gist, ktoérzy mie- 3§
li dobra aktywno$¢ komoérek NK ¢
procent limfocytow Treg nie byl ¢
wyzszy niz u 0sob zdrowych ( 1,1% 3
vs 1,2%). W grupie osob, u ktorych
komorki NK nie byly aktywne, §
poziom limfocytéw Treg byt 3 razy *
wyzszy (3,2% vs 0,8%)

ObnizZenie poziomu
limfocytéow treg ma implikacje

terapeutyczne
W swoim abstrakcie z ASCO 2005
prof. Zitvogel, sugeruje mozliwos¢

obnizenia ilosci limfocytow Treg, poprzez
zastosowanie cytotoksycznej chemiotera-
pii, przy pomocy cyklofosfamidu. Zitvo-
gel zauwazylta, ze potaczenie GLIVECKU
z cyklofosfamidem byto synergistyczne
w modelu mysim przerzutéw czernia-
ka do ptuc. Cyklofosfamid jest rowniez
podawany w matych dawkach w celu
zabicia komorek §rodbtonka, przez
co wywiera efekt hamujacy angiogeneze.

Na ASCO 2006 Ghiringhelli (z Zitvo-
gel jako wspotautorka) przediozyta abs-
trakt 2561, opisujacy badanie przeprowa-
dzone na grupie 6 pacjentdéw (nie z GIST),
u ktorych poziom limfocytow Treg zre-
dukowano o potowg, stosujac cyklofo-
sfamid. Obie panie doszty do wniosku,
ze cyklofosfamid ma nie tylko efekt ha-
mujacy angiogenezg, lecz takze silny
wplyw immunosupresyjny na limfocyty
Treg, co moze pomdc w osiagnigciu lep-
szej kontroli progresji guza.

Od tego czasu, prof. Zitvogel i wspot-
pracownicy, odnalezli 2 mozliwe sposoby
stymulacji uktadu odpornosciowego tak,
aby odpowiadat lepiej na GLIVEC. Pierw-
szy, poprzez dodawanie czynnika wzro-
stu FL i drugi, w postaci stosowania cy-
klofosfamidu przed wdrozeniem terapii.

Odkrycie nowego typu komorki
immunologicznej
Na poczatku 2006 roku Zitvogel
i wspotpracownicy opublikowali w Na-

ture Medicine nowe badania: ,,Nowy
podtyp komoérek dendrytycznych, zaan-
gazowany w przezycie nowotworow”.
W tym samym czasie inna grupa ba-
dawcza z Johns Hopkins University
opublikowata kolejny artykul w Nature
Medicine,zatytutowany,,Komoérkidendry-
tyczne produkujace Interferon zapewniaja
potaczenie migdzy odpornoscia wrodzona
i nabyta”. Obie grupy naukowcoéw
odkryly u myszy nowy typ komoérek im-
munologicznych, ktére wydaja si¢ by¢
skrzyzowaniem komoérek NK z komorka-
mi dendrytycznymi. Pelnig one zaréwno
rolg zabdjcow i postancow. Gdy sa stymu-
lowane, produkuja duza liczbg INF-vy. Na-
zwali te komorki ,,dendrytyczne komorki
zabdjcy produkujace interferon — IKDC”.

IKDC rozpoczynajac swoje zycie, za-
chowuia sie jak komorki NK. Gdy komor-
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. ki IKDC napotykaja na patogen,
przetaczaja si¢ na petnienie funkcji
przekaznikowej. Taka zmiana moze
zaistnie¢ tylko raz. Pozniej taka
omorka umiera i jest uzupetniana
przez szpik kostny.

,,Gdy IKDC przestawia si¢ na
swoja funkcje przekaznikowa,
ransformacja jest zadziwiajaca”
owi Drew Pardoll, M.D. Ph.D.
z Johns Hopkins Kimmel Cancer

enter. Komorka IKDC uzywa
swoich ,,ramion”, aby zwigkszy¢
powierzchnig, do ktérej moze
sicgna¢ w celu komunikacji z inna
omorka uktadu odpornosciowego.

Profesor Zitvogel i jej francuscy
oledzy odkryli, ze moga zwigk-
szy¢ liczbg IKDC czterokrotnie
myszy w trakcie terapii Gliveckiem
potaczeniu z Interleuking
2 (IL-2). IL- 2 jest rodzajem czyn-
nika wzrostu, ktory stymuluje pro-
dukcj¢ niektorych typoéw komorek ukta-
du immunologicznego ( w szczeg6lnosci
limfocytow T). Il-2 jest obecnie jedng
z najczesciej uzywanych w terapii odpor-
nosciowe;j.

Mimo, iz odkrycie IKDC nie zostato
jeszcze potwierdzone w badaniach na lu-
dziach, wyglada na to, ze prof. Zitvogel
udato si¢ odnalez¢ 3 potencjalna droge
(IL-2) stymulacji uktadu immunologicz-
nego, tak, aby byl on synergistyczny
z dziataniem GLIVECU .

Teraz, kiedy jestesmy ,uzbrojeni”
w wiedzg, jak GLIVEC wptywa na uktad
odpornosciowy i1 jak zwigksza¢ odpo-
wiedZ tego ukladu na terapig, naszedt
czas na ostateczny test — badania klinicz-
ne na ludziach.

LRG

Efect aktywnego dzialania komorek typu NK
(Natural Killer) u pacjentow z przezyciem bez progresji
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Przezycie choroby
bez progresji
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Miesiace

Bez aktywacja komorek typu NK
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Aktywacja komorek typu NK

Model dzialania kinazy tranzynowej inhibitorow c-Kkit prowadzacej
do antyrakowego efektu wywolanego przez komorki typu NK
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Z, GisT mozna zyt

Czas. Nigdy Nie zastanawialam si¢ nad tym slowem,
wrecez nie myslatam o tym, ze co$ takiego istnieje. Zawsze
miatam go duzo i catkowicie poswigcatam na wlasne przy-
jemnosci, zupetnie nie martwiac si¢ tym, ze czas wciaz bieg-
nie. Nie widzialam sensu w zwolnieniu tempa mojego zycia,
ustatkowaniu si¢ czy w zatozeniu rodziny. Przeciez miatam
na to jeszcze tyle CZASU.

Garego poznalam pi¢é¢ lat temu. Miat bardzo podobne
podejscie do zycia - byliSmy mlodzi, chcieliSmy bawié sig
i robi¢ tzw , kariery”. Czas wciaz niepostrzezenie gnat obok
nas i nagle rok temu gwattownie zatrzymat sig. ,,To rzadka
odmiana nowotworu nazywana Gist” - ustyszeliSmy diagno-
z¢ lekarza. Pamigtam kazda mysl, ktéra przebiegata wtedy
przez moja gtowe: niedowierzanie, szok, strach. Nagta $wia-
domos¢ tego, ze zycie nie bedzie juz takie jak dawniej. Gary
miat nowotwor. Wszystkie nasze plany zmienity si¢. Zmieni-
lo sig cale zycie.

Mysle, ze byta to Oprah, ktéra spopularyzowata okresle-
nie ,,normalny na nowo”, okreslajace zycie czlowieka po ja-
kims$ tragicznym wydarzeniu. To moje ,,normalne na nowo”
zycie uderzyto mnie z cata swoja brutalnoscia kiedy zdalismy
sobie sprawe, ze kuracja Glivec przekresla nasze przyszte ro-
dzinne nadzieje i nie bedziemy mie¢ dzieci. Po wyjsciu z ga-
binetu lekarskiego, w drodze do pracy, caty czas przez glowe
przebiegato mi wyczytane w ulotce Glivec ostrzezenie o po-
tencjalnym zagrozeniu dla ciazy jakie niesie ze soba kuracja

o #;i:-;i;

tym lekiem. Kto§ mogtby pomyslec, ze lekarz, pielggniarka,
ktokolwiek powiedziat nam o tym, ze mlodzi ludzie traca
szanse na to by by¢ biologicznymi rodzicami. Ale nikt tego
nie zrobil. Pytatam, rozmawiatam, szukatam wszelkich
informacji, ale nikt nie potrafit da¢ mi jasnej odpowiedzi.
Wreszcie otrzymaliSmy propozycje pobrania spermy i ja-
jeczka jeszcze przed rozpoczeciem leczenia Glivec. Niestety
propozycja przyszta o kilka dni za pdzno, juz po przyjeciu
przez Garego pierwszych dawek lekarstwa.

Bytam catkowicie zatamana. Rozpaczatam nad utracona
szansg bycia matka, ale staratam si¢ ukrywaé to przed Ga-
rym poniewaz nie chciatam obciaza¢ go moimi problemami.
Przez wiele miesigcy kazda mysl o dzieciach powodowala, ze
chowatam si¢ w kacie domu i ptakatam. Wystarczylo, ze kto$
pokazal nam zdjgcia, do ktoérych pozowat ze swoimi dzie¢-
mi, a ja znéw zaczynatam ptakaé. Najgorzej znositam pyta-
nia ludzi, nieSwiadomych choroby Granego, pytajacych kiedy
wreszcie ustatkujemy si¢ i kiedy bedziemy mieli dzieci. To
byt straszny czas kiedy zdawalo mi sig, ze w telewizji nikt nie
moéwi o niczym innym jak tylko o dzieciach i nowotworach.

Nikt tak naprawdg nie wiedzial co przezywatam. Kilka
0sOb wiedziato jedynie o tym, ze wiele przeszliSmy z Garym,
czasami widzieli §lady tez na mojej twarzy, ale nic wigce;j.

W tym czasie pracowatam i uczytam si¢. Moi przyjaciele
z pracy i z college’u z niedowierzaniem patrzyli z jaka ener-
gia i sita gnam do przodu. Prawde¢ powiedziawszy nie miatam
czasu na to aby zwolni¢. Musiatam zdobywac¢ jak najwig-
cej informacji o GIST, chodzi¢ do szkoty, pracowaé
i opiekowac si¢ Garym. Musialam by¢ silna, aby
pomoc jemu i sobie. To byt rodzaj obsesji. Zmienitam
si¢ z narzeczonej w matke Garego i w pielggniarke.
Szukalam wszedzie 1 pochtanialam informacje o GisT.
Kiedy bylam w domu to siedziatam przed kompute-
rem i wyszukiwatam informacji o jego chorobie albo
wcigz pytatam Garego jak si¢ czuje. W pracy lub na
studiach wymykatam si¢ zeby zdobywac¢ nowe in-
formacje albo znéw do niego zadzwonié. Mysle, ze
moim postgpowaniem doprowadzatam go do szalen-
stwa. Czgsto powtarzat mi, ze gdyby chciat mieszkad
ze swoja matka to wyprowadzilby si¢ do rodzicow.
Kiedy patrz¢ na moje zachowanie z pewnej per-
spektywy to dostrzegam niewlasciwo$¢ mojego
postgpowania. Nie tego postgpowania dotyczacego sa-
mej choroby, ale niewtasciwego podej$cia do naszego
zycia jako caloéci. Wtedy myslatam, ze w naszym zy-
ciu nie bedzie juz miejsca na rados¢ i nie wierzytam,
7e mozemy normalnym zyciem ,,pokonac” chorobg.
Musiatam dawac sobie rade z tysiacem obcych
mi dotychczas spraw: ubezpieczeniami, rachunkami
za leczenie, lekarzami, receptami. Nikt nie traktowat
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mnie powaznie, pewnie ze wzgledu na moj wiek.

Wreszcie spotkatam agenta ubezpieczeniowego Cynthig.
Kogo$ kto wreszcie mnie zrozumial. Widziata, ze bojg sig,
jestem zagubiona i nie mam zadnego pomystu na dalsze
dziatanie. Jej pomoc byta mi ogromnie potrzebna. Spedzi-
ly$my wiele godzin na telefonicznych rozmowach 1 spot-
kaniach z lekarzami. Nauczyla mnie tez wiele o tym jak
radzi¢ sobie w praktyce - jak zadawaé pytania zeby otrzy-
mac jasne odpowiedzi, w jaki sposob oszczgdzaé pieniadze
na badaniach lekarskich. I to co najwazniejsze — po pro-
stu zawsze pytata mnie jak sobie radzg¢. To pozornie proste
pytanie, ale znaczy tak wiele. Wigkszo$¢ osob, ktore znam,
nie zadawala mi go, poniewaz patrzac na mnie oceniali,
ze daj¢ sobie sama radg¢ z moimi problemami. Nawet dzisiaj
mog¢ zadzwoni¢ do Cynthi ze swoimi problemami, a ona
zawsze zapyta: ,,No co tam, czy stoisz twardo na ziemi?”

Nadszedt sierpien i powoli zaczynatam przyzwyczajaé
si¢ do choroby Garego. Skupitam si¢ na szkole, we wrzes-
niu zdatam koncowe egzaminy. Skupiajac si¢ rowniez na
innych sprawach, nasz zwiazek ponownie wygladat tak jak
przed GIST. Kiedys$ zaczgliSmy si¢ o co$ spiera¢ i zaczgtam
si¢ $mia¢. Pomyslatam ,,WRESZCIE”, bylam wtedy szczg$li-
wa bo ten spor byt dla mnie dowodem na powrdt do normal-
nego zycia. Przestatam mu ,,matkowaé” i ciagle go chroni¢
i datam mu wreszcie swobodg. Staram si¢ mie¢ jak najwig-
cej pozytywnego nastawienia do zycia. Ponownie zaczgliSmy
mysle¢ o przysztosci i wspodlnych planach. Rozmawiamy
o miejscach, w ktorych chcieliby$my mieszkaé i o rzeczach,

Nazwisko 1 imig
PESEL

Telefony
Adres e-mail

choruje na Gist

Podpis 1 data

Deklaracja

Proszg o przyjecie mnie w poczet Stowarzyszenia Pomocy Chorym na Gist

AArES ZAMIESZKANIA. ...ceeeeeeeeeee e e e e et e e e e ee e e e e e e aeeeaeaaeeeeaaaesesnnns

Adres do korespondencii..................

--------------------------------------------------------------------------------------------

Placowka prowadzaca leczenie........

............................................................................................

ktore cheieliby$my jeszcze zrobi¢. ZaczgliSmy podrézowaé
i robi¢ rzeczy, o ktorych mysleliSmy wczesniej, ale na ktore
nigdy nie mieli$my czasu.

NauczyliSmy si¢ jednej rzeczy: Nie wazne ile masz czasu,
wazne jest to w jaki sposob ten czas spozytkujesz.

Hollie Ontrop
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w dzialalnosci

®
Stowarzyszenia

Dla dziatalno$ci stowarzyszen konieczne jest zapewnienie
wsparcia 0sob, badZ organizacji, ktére beda wspieraly nasze
inicjatywy.

Nasze glowne dziatania zmierzaja do poprawy dostepu
do niezbednych procedur leczniczych pacjentom chorym na
GIST. Sytuacja w Polsce jest zréznicowana, a w wielu regionach
wrecz dramatyczna. Chorzy, ktorzy nie otrzymuja lekow, sa wpi-
sywani na list¢ oczekujacych. To jest oczekiwanie na $mierc !

Zwrocitem si¢ do Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia
o niezwloczne zajgcie stanowiska w tej sprawie, ale nie otrzyma-
tem dotad odpowiedzi.

Naszym celem jest PRZEZYCIE. Wszystkie stosowane §rod-
ki powinny stuzy¢ temu celowi.

Chorzy musza mie¢ zapewnione konieczne
warunki aby:

» Nikt nie umierat z powodu braku dostepu do skuteczne;j
terapii

» Nikt nie umieral z powodu wiasnej niewiedzy badz
niewiedzy lekarza

» Niezwlocznie wprowadzaé do terapii zarejestrowane
nowe leki

Niewiele zdziatamy bez wsparcia ze strony innych orga-
nizacji i stowarzyszen. Doszliémy do etapu, na ktorym zadne
wyizolowane stowarzyszenie, nie moze liczy¢ na sukcesy
w swojej pracy. Dlatego nasze zwiazki ze stowarzyszeniami
w kraju i za granica sa tak wazne. To dzigki temu uchwaliliSmy
Kartg Warszawska, a teraz Deklaracj¢ z Bad Nauheim. To dzigki
tym kontaktom jesteSmy §wiadomi jaki powinien by¢ poziom
opieki nad chorymi na nowotwory. Nie do pominigcia jest rola
jaka odegraty juz kilka razy media. Je$li zostaniemy przymu-
szeni do skorzystania z tak ostatecznego srodka to uzyjemy go.
To media sa naszymi sojusznikami w wielu naszych sprawach.

Das Lebenshaus

Selbsthilfe
GIST

Sugplﬁlr-t

International

Dlaczego budowanie sojuszy w zyciu
stowarzyszen pacjentow jest takie wazne?

» Usuwa izolacjg (nigdy nie bgdziesz sam)

» Zapewnia poradnictwo w biezacych sprawach

» Dostarcza réznorakiego wsparcia,
w tym takze finansowego

» Dostarcza dodatkowych wartos$ci do realizowanego
projektu

Jakie sg przeszkody na drodze budowy
takich aliansow?

» Brak zaufania ze strony przewidywanych partnerow.
Jesli stowarzyszenie nie ma ustalonej pozycji
i wynikow, to zapoczatkowanie aliansu moze by¢ trudne.
» Brak znanych osobowosci, potwierdzajacych swoim
uczestnictwem pozycje stowarzyszenia.
» Sojusznicy musza unikaé¢ wspotzawodnictwa,
a dziata¢ zgodnie, zmierzajac do wytyczonego celu
» Nie zawsze sojusznicy odnosza rowne korzysci
» Sojusz moze si¢ rozpadad, kiedy cel dla jakiego
go zawarto, zostat osiagnigty lub przestat istniec.

Czynniki, ktore decyduja o koncowym
sukcesie sojuszu:

P Jasno sprecyzowany cel i zakres dzialania

P Ustalenie dla kazdego uczestnika kto jest kim
» Wspolne zaufanie

» Osobowosci uczestnikow sojuszu

P Integralno$¢ uczestnikow

» Wspolni przyjaciele i przeciwnicy

» Wyznawane wspolne warto$ci

Wazne jest takze, aby najblizszymi i stalymi sojusznikami
byli nasi lekarze. Tu takze praktyka pokazuje, ze nie wszyscy
lekarze sa sktonni uczestniczy¢ w takim aliansie. Czy jest to
brak wiary w skuteczno$¢, czy brak czasu, czy poraza ich nie-
zwykto$¢ sytuacji jaka jest wspotpraca z pacjentami ?

A przeciez to oni wlasnie powinni by¢ pierwszymi i naj-
bardziej naturalnymi sprzymierzencami organizacji pacjentow.
Oni chca nas leczy¢, a my chcemy by¢ leczeni. Dlaczego wige
taka wspotpraca istnieje tylko w kilku osrodkach? Temu temato-
wi po$wigcimy wkrotce wigcej czasu.

s

supportu



immunoterapia stara
sie poprawid

odpowiedr

Podczas gdy wigkszo$¢ pacjentow z GisT
ma dobra poczatkowa odpowiedz na terapi¢
gliveckiem, wigkszo$¢ z nich bedzie mia-
fa nawrodt choroby. Nowa faza II badan jest
nastawiona na znaczaca poprawg poczatko-
wej odpowiedzi i trwalod¢ remisji poprzez
potaczenie jej z pegylowanym interferonem
(o przedtuzonym dziataniu) opisanym poni-
zej. *ang. pegylated interferon

Nieomal wszystkie z biezacych badan
klinicznych na Gisr, albo staraja si¢ zapobiec
wznowieniu uzywajac leku pierwszego rzutu
(glivecku) albo staraja si¢ leczy¢ chorobg po
tym jak stanie si¢ oporna na terapig.

To, czego brakuje w tych podejsciach, jest
proba wplywu na poprawe i przedtuzenie zna-
komitej, poczatkowej odpowiedzi na terapie.

Lei Chen dr med. i profesor w Huntsman
Cancer Institute na Uniwersytecie w Utah
wraz ze swymi kolegami, zaplanowata nowe
badania aby wiasnie tego dokonac.

Dwiema najpowazniejszymi przeszkoda-
mi w trwalej remisji u pacjentow z nowotwo-
rami, wedtug dr Chen to nabyte, oporne na lek
klony i nowotworowe komorki macierzyste.
* ang. stem cells

»Chociaz Gist odpowiada doskonale
na poczatku, to u ponad polowy pacjentow
rozwinie si¢ opornos¢ w czasie krotszym niz
dwa lata. Ci pacjenci, ktorzy odpowiadaja na
terapi¢ sa skazani na glivec do konca zycia,
poniewaz nowotworowe komorki macierzyste
regeneruja si¢ wkrotce po przerwaniu terapii
gliveckiem. Gist jest doskonalym modelem,
na ktérym mozna dowie$¢ koncepcjg potaczo-
nych terapii: celowanej i immunoterapii.”

Wigkszos¢ nowotwordw moze wywoly-
waé tolerancjg” systemu odporno$ciowego
pacjenta na nowotwor i paralizowac anty-no-
wotworowa odpornoé¢. Cytotoksyczne czyn-
niki chemoterapeutyczne, moga powodowaé
tlumienie dziatania szpiku i niska liczbg bia-
tych ciatek krwi. Celowana terapia taka jak
np. GLIVEC nie powoduje znaczacego obnize-

na Glivec

nia poziomu biatych ciatek, zachowujac sy-
stem odpornosciowy pacjenta podczas terapii
nie zmieniony.

»GLIVEC moze wywotywaé gwaltowng
efektywna apostoze i nekrozg wrazliwych na
niego komorek. To raptowne niszczenie GIST,
pozwoli na odnowienie poprzednio sparali-
zowanej odpornosci na nowotwor. Masowe
uwolnienie specyficznych antygenéw nowo-
tworowych od nekrozy i apostozy, moze sty-
mulowa¢ komorki NK i przeksztatcaé komor-
ki antygen-presenting do rozwoju efektywnej
anty-nowotworowej aktywnosci jesli tylko
dostarczymy pomoc, aby polepszy¢ $rodo-
wisko cytokin i wzmocnimy endogeniczng
anty-nowotworowa odporno$¢, poprzez sto-
sowna koordynacje¢ immunoterapii z terapia
celowana. Efektywna endogeniczna odpor-
no$¢ anty-nowotworowa potrafi rozpoznaé
i zniszczy¢ oporne na GLIVEC klony i nowo-
tworowe komorki macierzyste, ktore ,,uciekty”
Grivecowr, komorki ktore powoduja opornosé
na glivec.

Aby stymulowac¢ i optymalizowac odpo-
wiedz odporno$ciowa na Gist, nowa faza II
badan nalezy doda¢ pegylowany interferon
a 2b, (lub interferonu PEG, Schering Plough)
do GLivecku. Podany we wiasciwej dawce i
we wlasciwym czasie, w polaczeniu z whasci-
wym lekiem interferon a, ma najwigkszy po-
tencjat aby pokona¢ tolerancjg odpornosciowa
iprzesunad stymulacjg odporno$ciowa przeciw
nowotworowi pacjenta. Uzywajac interferonu
o 2b.oczekujemy zmniejszonej toksycznosci.
Interferon PEG ro6zni si¢ od interferonu o 2b
ze ma czasteczki zwiazane z glikolem poli-
etylenowym. PEG powoduje, ze czasteczki
interferonu o 2b pozostaja dtuzej i przedtuzaja
efekty interferonu o i zwigkszaja jego efek-
tywnos¢. To takze zwigksza tolerancjg i wy-
maga podawania tylko raz na tydzien.

Dr Chen planuje nabdr okoto 30 pacjentow
z GIST do fazy II badan. Poczatek badan za-
planowano na maj 2007 r., poczatkowo tylko
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w jednym osrodku. Oczekuje si¢ nastgpnie
rozszerzenia badan na wiele osrodkow.

Beda brani pod uwagg tylko pacjenci,
ktérzy nigdy nie otrzymywali GLIVECKU.
Pacjenci, ktérzy otrzymywali w ramach tera-
pii wspomagajacej GLIVEC 1 pdzniej doznali
wznowy sa brani pod uwagg tylko wowczas,
gdy wolny od choroby okres jest rowny lub
dhuzszy niz 6 miesigcy. po zakonczeniu terapii
gliveckiem.

Poniewaz te badaniauzywaja immunotera-
pii maja miejsce pewne ograniczenia. Pacjenci
musza mie¢ zdrowy system odpornosciowy.
Nie moga mie¢ choroby autoimmunogenicz-
nej lub by¢ w immunosupresji i musza mie¢
$ledziong. Dodatkowo do zamiaru polepsze-
nia odpowiedzi i remisji na glivec badanie
ma kilka innowacyjnych aspektow. Pacjen-
ci beda otrzymywali poczatkowo interferon
PEG plus 400 mg Grivecku. Nastgpnie bgda
mieli okre§lony genotyp i pacjenci z exonem
11 beda otrzymywali dawke 400 mg glivecku.
Wszyscy inni beda mieli dawke zwigkszona
do 800 mg. Pacjenci z operacyjnym nowotwo-
rem przejda operacje po 24 tygodniach terapii.
Badanie korzysta z  dotychczasowych
danych na temat zwiazkow dawka/mutacja jak
réwniez z pojawiajacego si¢ trendu do kwali-
fikowania pacjentéw do operacji w okresie
najlepszej odpowiedzi. W badaniu odpowiedz
bedzie mierzona nie tylko wg RECIST ale tak-
ze wg kryteriow Choi (Choi criteria).

Kryteria Choi wydaja si¢ by¢ jednymi
z najlepszych kandydatéw do zastapienia
lub przynajmniej uzupetienia standardu
RECIST, ktéry w odniesieniu do GIST okazat
si¢ problematyczny.

PEG-intron bedzie podawany w daw-
ce 4mcg/kg raz w tygodniu przez 7 tygodni.
Dawka bedzie nastepnie zmniejszona do
1 mcg/kg przez 49 tygodni. Tak jak we wszyst-
kich badaniach, sg przewidziane zmniejszenia
dawki w przypadku wystapienia zwigkszonej
toksycznosci.

Dr Chen 1i jej koledzy podjgli wyzwanie
opornych na lek klonow i xxxix i stworzyli
badania taczace terapi¢ celowana z immuno-
terapia. Mierza wysoko, chcac osiagnaé¢ dtu-
gookresowa remisj¢ lub wyleczenie i oferuja
nowa interesujaca perspektywe dla pacjentow
z GIST.

Z przyRrosciq informujemy, Ze ulegli w walce z chorobg nastepujacy
cztonRowie naszego Stowarzyszenia

TERESA MARGASINSKA

SABINA ADAMSKA JANCZEWSKA

Zegnamy Je z zalem
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W czerwcu br. nasza zaprzyjazniona orga-
nizacja pacjentéw z GisT obchodzita 5-cio lecie

swego istnienia. To pierwsza taka organizacja grupujaca

chorych na Gist i jednocze$nie najwigksza na $wiecie.

Od poczatku naszego istnienia, jako Stowarzyszenia
LRG okazywata nam swoje poparcie i pomoc w réznych
sytuacjach. Norman Scherzer byt w Polsce podczas I Kon-
gresu Pacjentéow z Nowotworami z Europy Srodkowej
i Wschodniej i to on zachgcil mnie do szeroko pojetej ak-
tywnosci Stowarzyszenia. Spotykali§my si¢ z Normanem
wielokrotnie i zawsze rozstawalem si¢ z nim bogatszy
o jego porady i pomysty. Bez LRG, program stowarzyszen
pacjentow z Gist-em, bylby bardzo ubogi.

Nasze osobiste obecne kontakty maja tez charakter bli-
skiej przyjazni. Mialem takze okazje poznania Pani Anity
Scherzem, zony Normana. To ona zachorowala na prawie
nieznang wowczas, odmiang sarkomy — Gist. To bylo po-

nad siedem lat temu. Walka Normana o zycie zony sprawita,
ze powstata organizacja Life Raft Group i caly ogromny
ruch stowarzyszen pacjentow chorych na ten nowotwor.

Z okazji Jubileuszu ztozyliSmy korespondencyjnie Life
Raft Group nasze najlepsze zyczenia.

Ponownie, tym razem na tamach naszego biuletynu,

T STU LAT

STOWARZYSZENIE POMOCY CHORYM NA GIST
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