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

Szanowni Panstwo,

W ciagu ostatniego czasu daje sie odczuwaé zaostrzenie polityki w dostepie do ratujacych zycie terapii.
Dotyczy to zaréwno do lekéw umieszczonych w programach lekowych jak 1 w dostepie do terapii niestan-
dardowych. Nikt nie odwazy sie na oszacowanie ile os6b umiera, gdyz odebrano im mozliwos¢ dalszego
leczenia. Nie dostali swojej szansy. Nie zmieniany program lekowy dotyczacy leczenia chorych na GIST
sprawia, ze mamy tylko jeden lek (Imatynib), bez mozliwosci zwiekszenia dawki 1 bez leku drugiego rzutu
(Sutentu). Ten program to tylko pozoér programu, ktéry ma pomagaé pacjentom. Nie mozemy by¢ wciaz
petentami ubiegajacymi sie, w nielicznych przypadkach o terapie niestandardowe.

One sa przeciez standardowe w innych krajach UE. U nas nader czesto spotykamy sie z odmowami.
Nie mozemy przeciez, w ramach protestu, zastrajkowa¢ i przesta¢ sie leczy¢. Nasze srodki obrony sa ograni-
czone, ale nie zrezygnujemy z zadnych sposobéw do wyrazania protestu 1 zmierzajacych poprawy naszej sytuacji.

Nie zmienia sie takze zla praktyka postepowania z chorymi w niektérych os$rodkach. Bardzo czesto lekarze (moze ich szefowie)
nie chca by¢ partnerami w naszej walce o to co pacjentom przystuguje lub o to co mozna wiecej dla pacjentéw zrobié.

Wedtug mojej oceny trwa regres, ktorego konca nie widaé. Odsuwanie probleméw systemu opieki zdrowotnej mialo miejsce w prze-

szlosci 1 trwa nadal.
Nie jestem w stanie zliczy¢ ilu to ,,uzdrowicieli” systemu napotkalem w mojej praktyce pacjenta z choroba nowotworowa. Niestety

jak dotad byli to znachorzy a nie reformatorzy.
Stanistaw Kalisz

Z wielkq przykrosciq odebratem wiadomos¢ o tym, ze w dniu 24 lipca br zmart

Pan Anatol Para.

Byt on od poczqtku czlonkiem naszego Stowarzyszenia, jego zatoZycielem
i czlonkiem naszej Komisji Rewizyjnej.

Pracowat z zaangazowaniem i oddaniem, nie szczedzqc czasu kiedy wy-
magata tego potrzeba. Zawsze podkreslat swojq niezaleznos¢ i ze moze
przyjecha¢ do Zarzqdu, kiedy tylko zaistniejq takie potrzeby. Tak tez byfo.
Zyt sprawami Stowarzyszenia. Stracilismy dobrego, przyjaznego czlowieka,
cennego wspotpracownika i naszego towarzysza w chorobie. Trudno bedzie
zapetni¢ po Nim miejsce. Szkoda, ze tacy ludzie tak szybko odchodzq. Pozo-
stawiajq jednak po sobie trwaly slad.

Jeszcze tak niedawno spotkatem go w Klinice i rozmawialismy o jego
zdrowiu. Byl pelen optymizmu i uwazal, ze wszystko jest na dobrej dro-
dze i planowalismy nasze nastepne spotkanie. Niestety nie dojdzie ono juz
do skutku. Choroba zaatakowala Go nagle i w tempie, ktore nie pozwolito

juz lekarzom na zastosowanie radykalnej pomocy.

Zegnamy go ze smutkiem

Stanistaw Kulisz




Jaka jest prawda o

stanie opieki zdrowotnej

nad chorymi na nowotwory w. Polsce
pordwnaniu z innymi krajami Unii Europejskiej?:

Pisalem juz w po-
przednich biuletynach
o zagrozeniach wy-
nikajacych ze zmiany
wladz systemu opieki
zdrowotnej 1 ciaglych
zamiarach reformowa-
nia tego systemu. Prze-
widywatem, ze skutki
takich dziatan moga
by¢ tylko niekorzystne
dla zainteresowanych,
czyli dla pacjentow.
Z 7zalem stwierdzam, ze te przewidywania byly stuszne.

Zawsze chcieli$my zobaczy¢ si¢ oczami innych. Czy nie je-
ste§my przypadkiem zbiorowiskiem ,,roszczeniowcow”, ktorzy
domagaja si¢ nadmiernych i nie przystugujacych im przywile-
jow? A moze to my jesteSmy pozbawiani tego co jest naszym
prawem i co panstwo ma obowiazek nam zapewnic?

Obecna polityka zdrowotna zmierza nie wcale do poprawy
istniejacego stanu rzeczy ale zmierza w kierunku ograniczania
dotychczas otrzymywanych §wiadczen. Stawetne rozporzadze-
nie Prezesa NFZ odcinajace mozliwos$¢ stosowania terapii nie-
standardowych dla nowych pacjentow zostalo uchylone przez
Panig Minister. Co z tego skoro praktyka oddziatéw NFZ nadal
stosuje w praktyce to rozporzadzenie.

Terapie niestandardowe to nie medycyna znachordéw czy szar-
latanéw. To terapie naukowo sprawdzone, leki zarejestrowane
w Europie i czgsto w Polsce, ale dla nas nie dostepne.

Wszystko idzie w kierunku, ktéry pozwoli chorym na
wymieranie pomimo, ze potrzebne i przedtuzajace zycie leki sa
zarejestrowane i mogty by by¢ zastosowane.

Takie swoiste ,,0stateczne rozwigzanie”
obciazajacych budzet.

No ¢z, jesli ludzie poumieraja to narodza si¢ nowi a oszczed-
nosci pozostana. To parafraza powiedzenia cztowieka, ktory za-
pisat si¢ jak najgorzej w historii ludzko$ci.

Jak wyglada sytuacja chorych na nowotwory w Polsce
w oczach Parlamentu Europejskiego? Na to pytanie uzyskalismy

problemu ludzi

odpowiedz w trakcie konferencji ECPC zorganizowanej w Parla-
mencie Europejskim w Brukseli. Dotychczasowe nasze odczucia,
ze jestesmy zaniedbywani i leczeni znacznie ponizej standardow
europejskich znalazly swoje potwierdzenie. Konferencja bez
cienia watpliwosci wykazata nasze zaniedbania zwiazane
z leczeniem chorych na nowotwory w Polsce.

Swoje referaty wygtaszali ministrowie zdrowia i komisarze
zdrowia UE. Nie posadzam ich o stronniczo$¢ i che¢ dokucze-
nia Polsce. To byly chwile kiedy wstydziliSmy si¢ za nasz kraj
i nasze rzady. Przedstawiam tylko skrot trzech wystapien spo-
$rod dwudziestu.

Nieustanne zagadywanie tematu, w kraju, przez kolejnych
ministréw 1 prezesow NFZ, przedstawianie wydatkéw 1 optymi-
stycznych prognoz nie poprawito sytuacji.

To co odczuwali$my i o czym pisali$my niestety potwierdzito
sig. Nic nie zmieni faktu ze krol jest nagi.

Przeméwienie Androulli Vassiliou,
Komisarza d/s Zdrowia UE (7 04.2008)

Komisarz'AndroullitVassiliou

Kazdego roku 3.2 miliona europejczykow jest zdiagnozo-
wanych z nowotworami. Wiekszos¢ cierpi na nowotwory piersi,
prostaty, jelita grubego lub pluc. Ale ciezar nowotworéw nie
uderza rownomiernie poprzez Uni¢ Europejskq. W szczegolnosci
nowotwor szyjki macicy. Na przyktad ostatnie badania wskazujq,
Ze nowotwor szyjki macicy wystepuje cztery razy czesciej w Buf-
garii niz w Finlandii. Ryzyko smierci na te chorobe jest prawie
piec razy wyzsze na Litwie niz we Wioszech.

Komisja Europejska poparta Europejski Program Zwalczania
Choroéb Nowotworowych, ale jest swiadoma nie do przyjecia nie-
roéwnosciq w zakresie kontroli i opieki w krajach czlonkowskich.

Ponure sq przewidywania zwiqzane z przyszlosciq nowotwo-
row w Europie. Ocenia sie, ze liczba zachorowan na nowotwo-
ry dramatycznie wzrosnie do roku 2015. To moze mie¢ zwiqzek
ze starzeniem sie spoleczenstw. Co wiecej my wciqz widzimy
ogromne roznice w liczbie zachorowan pomiedzy réznymi socjo-
ekonomicznymi grupami wewnqtrz krajow cztonkowskich a tak-
ze w krajach Unii.



Prezentacja Michaela Colemana
W tym przedstawieniu nie ma zadnych wat-
pliwosci jaki jest stan opieki nad chorymi na
nowotwory w naszym kraju. Porownanie kra-
jow starej ,,15-ki” i krajow z grupy ,,12-ki” nie
pozostawia cienia watpliwos$ci co do naszego
niechlubnego miejsca w tej statystyce.

Smiertelno$¢ mezczyzn na wszystkie nowotwory, 1955-2005
EuropaWschodnia EuropaZachodnia
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Kolejne diagramy wykazuja istnienie dwoch §wiatow. Roznice
pomigdzy wschodem Europy i reszta sa dowodem na poglebiajaca
si¢ roznicg w wynikach opieki nad chorymi na nowotwory w za-
leznosci od regionu. Niestety jestesmy po tej ,,gorszej” stronie.

I tak w innych statystykach wygladamy w oczach innych.
A wigc nie nasze subiektywne odczucia ale bolesna dla nas praw-
da. Czy Ministerstwo Zdrowia i Narodowy Fundusz Zdrowia nie
ma $wiadomosci tej prawdy? Moim zdaniem maja. Ale ta wiedza
to dotychczas prawda o stanie szat bajkowego krola. Wszyscy
udaja, ze jest pigknie. Najwyzszy czas aby prawdg wykrzyczec!

Nie zamierzamy sktada¢ broni ani traci¢ nadziei. Nadzieja
umiera ostatnia.

Przezycia 5 letnie nowotworuj.grubego-rejony Europy
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Strona 4

Przezycia 5 letnie nowotworu prostaty — rejony Europy
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Koszty zwiazane
z chorobami nowotworowymi ?2

Amerykanskie statystyki sa ,,mierzone” inaczej ale przeciez
koszty tych chorob sa ponoszone we wszystkich krajach. Czy
kto§ w Polsce takie obliczenia zrobit i co z tego wynika?

Estimated annual ¢cost of cancer, U3A, 20045

Direct madical cosis
Morhddity coaba
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5740 billion
%$17.5 hlllion

$118.4 billion

W 2005 ROKU AMERYKANIE WYDALI
NA NOWOTWORY:

Bezposrednie koszty medyczne 74 mld $
Koszty chorowania 17.5 mid $
(straty produktywnosci zwiazane z choroba)

Koszty $miertelnosci 118.4 mid $

(utrata produktywnosci w zwiazku z przedwczesng Smiercia)

Te ostatnie koszty sa ogromne i kaza si¢ zastanowié czy
restrykcyjna polityka oszcz¢dzania na leczeniu nie przynosi wig-
cej strat niz korzy$ci.

Czy w Polsce straty wynikajace z przedwczesnych $mier-
ci ktokolwiek bierze pod uwage. Czy przypadkiem nie panuje
opinia ,, niech umieraja, narodza si¢ nowi”

Na razie zaoszczedzamy wydatkow z budzetu. Na razie ...

Komisarz do spraw badan Janez Potocznik wyglosil prezen-
tacje, w ktorej przedstawit obraz badan i opieki nad chorymi
na nowotwory w krajach Unii Europejskiej. Ten obraz pokrywat
si¢ z tym co juz przedstawitem powyzej. Uzyl on jednak sfor-
mulowan, ktore kaza si¢ zastanowi¢ nad przysztoscia chorych na
nowotwory w Polsce. Padlo wyrazne stwierdzenie, ze nie istnieje
Unia 27 krajow ale 15 + 12. Pomigdzy nimi jest zelazna kurtyna.
To wyjatkowo mocne stowa. Czy dotra gdzie trzeba?

Kongres Pacjentow Chorych na Nowotwory
7-8 kwietnia 2008 1., Brussels

Kongres Pacjentow Chorych na Nowotwory zorganizowany zostal pod patrona-
tem Slowenskiej Prezydencji w UE i Komitetu Region6w. Tematem kongresu byly:
»Nowotwory jako Sprawa Priorytetowa na poziomie europejskim, narodowym
i regionalnym” oraz ,,Pacjenci z nowotworami — partnerami w zmianach”

W dniach 7-8 kwietnia br. odbyt si¢ w Brukseli w Komitecie
Regiondéw Parlamentu Europejskiego kongres pacjentéw chorych
na nowotwory. Udziat w tych obradach w charakterze prelegen-
tow wzigli komisarze i parlamentarzysci UE. To pozwala na oce-
ni¢ znaczenie jakie UE przywiazuje do spraw walki z chorobami
nowotworowymi. Wszyscy ci prominentni prelegenci sa nie kwe-
stionowanymi autorytetami w sprawach polityki zdrowotnej. Ich
obecno$¢ i udziat w kongresie stanowi kontrast w stosunku do
zainteresowania jakie nam po$wigcaja nasi politycy.

Z Polski byla jedynie obecna na zaproszenie organizatoréw
i prowadzita jedna z sesji Pani Jolanta Kwasniewska.

Miedzy innymi wyglosili swoje prezentacje: Aloiz Peterle
czlonek parlamentu europejskiego i MAC (Members of Parla-
ment Against Cancer); Luc Van den Brange Prezydent komi-
tetu regionow - Uczynmy Nowotwory Priorytetem; Zofia Mazej
Kukowié¢ minister zdrowia - Zredukowac¢ Brzemie Nowotworow;

EUROPEAN
CANCER
PATIENT
COALITION

Jolanta Kwasniewska - reprezentantka Polski




Georgs Andrejevs - czlonek
parlamentu UE — Rozwig-
zania Parlamentu UE doty-
czqce nowotworow; Prof.
Michel Coleman, London
School of Hygiene & Tropical
Medicine Jak kreowac zmia-
ny bedqc uzbrojeni w fakty;,
Prof. Robert Haward, Asso-
ciate Director of the National
Cancer Research Network;
Lynn Faulds Wood, Europe-
an Cancer Patient Coalition
(ECPC) Jak pacjenci poma-
gajq wnosic zmiany.

Byli liczni przedstawiciele instytutow naukowych, ministro-
wie spraw socjalnych, cztonkowie parlamentéw przedstawiajacy

swoje narodowe rozwiazania.

Dr Janez Potoc¢nik, komisarz UE
do spraw badan méwit o badaniach nad
nowotworamiw UE. Prof Tanja Cufer,
z zarzadu EORTC przedstawita bada-
nia akademickie nad nowotworami.

Kongres pozwolil nam odpowie-
dzie¢ sobie na pytanie jaki jest stan
opieki zdrowotnej nad pacjentami
z nowotworami w Polsce. Przedsta-
wiane statystyki nieodmiennie pla-
sowaty nasz kraj na ostatnim miejscu
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Elisabeth Morin, MEE, |

Lucivan denjBrande

UE. Jestesmy uprawnieni
do takiej opieki i takie-
go traktowania naszych
spraw. Kiedy wielokrot-
nie przedstawiano nasz
kraj jako negatywny
przyktad na tle innych
krajow bylo mi wstyd i
odczuwalem zal. Wszyst-
kie bowiem wypowiedzi
naszych oficjeli na temat
»jak jest dobrze” nie maja
racji bytu. Prawda jest
okrutnie szczera — krol
jest nagi i nic nie moze

Jolanta Kvﬁs'nigwska 1,Lynn Faulds Wood (ECPC)

Georges/Andrejeys,
cztoneksparlamentu UE

skrywac tego faktu. Te statysty-
ki beda stanowi¢ niepodwazalne
argumenty w naszych kontaktach
z NFZ i Ministerstwem.

Kroétki, na szczgscie, zywot roz-
porzadzenie nr. 20 prezesa NFZ
jest przyktadem polityki, ktora jest
wrecz zabojcza dla nas pacjentow.
Obecnie przedstawiony program
lekowy dotyczacy GIST nie wnosi

nic nowego, gdyz obejmuje tylko leczenie imatinibem i to bez
mozliwosci zwigkszania dawki ! Kiedy wreszcie sutent doczeka

¥

przewodniczacy/Komitetu Regionow

w  Europie. Wyraznie
stwierdzono, ze Unia no
nie 27 krajow ale 12 + 15.
Nowi cztonkowie odstaja
od reszty krajow ,,starej
Unii”. Padlo stwierdze-
nie ,zelazna kurtyna”.
Tak wigc ani polscy leka-
rze ani pacjenci NIE SA
agresywnymi ,,I0Szcze-
niowcami” ale domagaja
si¢ poziomu opieki zdro-
wotnej na ,,normalnym”
poziomie, ktéry od daw-
na jest w innych krajach

sig¢ swego miejsca w tych
programach a takze inne
przebadane i zarejestro-
wane leki w innych cho-
robach nowotworowych?
Czy oczekiwane i po-
zadane zmiany w progra-
mach lekowych wreszcie
nastapia i czy dostgp do
ratujacych zycie terapii
stanie si¢ w Polsce cho¢
troch¢ podobny do euro-
pejskiego standardu? Na-
dzieja umiera ostatnia.

DrJanezRotocnik, komisarz d/s badan
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Nowe perspektywy w leczeniu chorob nowotworowych — Ronferencja
Baveno 2008

Szésta doroczna konferencja
“Nowe Perspektywy” dla organi-
zacji pacjentow reprezentujacych
chorych na GIST I CML (przewle-
kta biataczke szpikowa) mita miej-
sce w tym roku w Baveno w dniach
27 - 29 lipca. Zgromadzila ona
ok. 100 uczestnikow z 35 krajow z
catego $wiata. Byli bowiem dele-
gaci z Europy, Ameryki Potnocne;j,
Australii, Azji, Afryki i Ameryki
Lacinskie;j.

Konferencjadostarczytaunikal-
nej okazji pacjentom i czolowym
autorytetom medycznym do spotkania si¢
,konfrontacji do$wiadczen, wzmocnienia
dotychczasowej wspotpracy, nawiazania
nowych kontaktéw i1 zdobycia wiedzy na
temat najnowszych osiagni¢¢ w leczeniu
NOWOtWOTrOw.

Jak w latach poprzednich konferencja
kreowata klimat do wspotdziatania po-
migdzy pacjentami , badaczami i prakty-
kami medycznymi.

Obrady koncentrowaty si¢ na tamatach
zwiazanych z GIST I CML jak réowniea
na wyzwaniach zwigzanych z rozwojem
lekéw, dziataniami ubocznymi.

W kazdym przypadku ktadziono na-
cisk na otwarta dyskusj¢ pomigdzy grupa-
mi profesjonalistow niz na tra-
dycyjne formuty wyktadowe.

Prezentowane dane byty
inicjowane przez grupy pa-
cjentdw z catego Swiata.

Tu szczegdlnie prezentacja
Normana Schertzera z Life
Raft Group (USA) byta przed-

miotem zacietej dyskusji z eks- |/
pertami. (Zagadnienia zwia-
zane z dawkowaniem Ilekow
molekularnie celowanych).
Poster Japonskiej organi-
zacji “Izumi”, reprezentujacej

chorych na CML wygral nagrodg za swoje
osiggnigcia. Migdzy innymi
za batalie na rzecz zwiazane z ||
kosztami kuracji ponoszonych
przez pacjentow.

,Jest wcigz wiele do zro-
bienia aby poprawi¢ wyniki te-
rapii chorych na GIST I CML”,
powiedziata Kathy Redmond
— koordynator spotkania.

»W tym roku obchodzimy
10 rocznicg otwarcie badan
Fazy I Imatynibu, ratujacego
zycie leku

Znanego jako Glivec. Pozostaje on
wciaz najskuteczniejszym lekiem w przy-

padkach GIST i CML. Nie mozna

nie zauwazy¢, w ciagu ostatnich
5 lat, rozwoju lekow molekular-
nie celowanych. Przynosza one
kolejna szansg¢ dla pacjentow,
ktorzy stali si¢ oporni na Imaty-
nib” powiedziata Sandy Craine

Suport UK.

z brytyjskiej organizacji CML

Jak podkreslono druga gene-
racja inhibitoréow kinazy tyrozy-
nowej , takich jak Nilotynib, Da-
satinib dla pacjentow z CML lub

Sunitinib dla chorych na GIST. Liczne
leki trzeciego rzutu sa w fazie ekspery-
mentalne;j.
Obiecujace sa terapie kombinowane,
ktore moga unikna¢ ryzyka opornosci
na Glivec.

Dostrzezono, podczas konferenciji,
takze czgsto wystgpujace nierdwnosci
w dostepie do terapii na $wiecie a takze
czasami wewnatrz poszczego6lnych kra-
jow. (Polska).

W nastgpstwie dyskusji grupy GIST
I CML uchwalily dwie oddzielne lecz
podobne deklaracje.

Deklaracje GRUPY GIST:
»Spoleczno$¢ organizacji pomocy
chorym na GIST jest zainteresowane
aktualnym poziomem dawkowania lekéw.
Proponujemy jako pierwszy krok zbiera-
nia danych dla kazdego pacjenta:

* Dane o mutacjach KIT/PDGFR

* Rutynowe testy poziomu imatynibu
W 0s0czu

+ KIT/PDGFR mutational analysis
at diagnosis

* Rutynowe badania poziomu imatini-
bu w osoczu

Oczekujemy, ze lekarze leczacy beda
uzywac tych danych aby informowa¢ pa-
cjenta o stosownej dla niego dawce leku”

»Musimy by¢ cze$cia kazdej rzadowe-
go lub medycznego ciala tworzacego de-
cyzje, ktore beda mialty wptyw na zycie
naszych cztonkéw”

“Glos pacjentow jest bardzo silny 1 je-
$li bedziemy moéwili jadnym glosem nasza
sifa ustukrotni si¢. Mozemy mie¢ roézne
lokalne i regionalne potrzeby, ale jesli be-
dziemy wspotpracowali, pomagajac sobie,
osiagniemy rzeczywiste zmiany”



Warsztaty Edukacyjne ,Opieka nad chorymi na raka w Polsce,
czyli o funkcjonowaniu systemu ochrony zdrowia
i funkcjonowaniu terapii przeciwnowotworowych”

Dnia 27 czerwca 2008 r. odbyly si¢ warsztaty edukacyjne
pt: ,,Opieka nad chorymi na raka w Polsce, czyli o funkcjonowa-
niu systemu ochrony zdrowia i funkcjonowaniu terapii przeciw-
nowotworowych” zorganizowane przez Polska Uni¢ Onkologii,
dzigki wsparciu firmy ROCHE Polska.

Uczestnikami byli przedstawiciele réznych stowarzyszen
onkologicznych. Warsztaty prowadzili prawnicy i eksperci
w dziedzinie leczenia onkologicznego:

W drugiej i trzeciej czgsci warsztatow — przedstawiciel kance-
larii prawnej przedstawit rodzaje finansowania leczenia onkolo-
gicznego 1 programy terapeutyczne. Nowe przepisy dot. leczenia
onkologicznego bgda uzaleznione od zmiany w systemie kontrak-
towania, zmiennych w rodzaju $§wiadczen tj — wieku pacjenta,
czasu pobytu w szpitalu, trybu przyjecia, trybu wypisu. Kazdy

Aleksandra Rymsza — ROCHE Polska
Rafat Janiszewski — doradca medyczny
Wojciech Luszczyna — przedstawiciel rejestracji lekow
(nie byto)
Magdalena Staniszewska — Principle
( Jak korzystac ze stron www dot. zdrowia)

Warsztaty edukacyjne otworzyt dr Wiktor Chmielarczyk,
ktory jak zawsze w cieptych stowach powitat uczestnikow.

W pierwszej czesci warsztatbw — przedstawicielka firmy
ROCHE zaprezentowata $ciezkg powstawania lekow (od na-
rodzin do procesu rejestracji). Wdrozenie i rejestracja nowego
leku to proces dtugotrwaty kosztowny i bardzo ztozony (Zzmudne
badania kliniczne, obserwacje itd.)

pacjent powinien zna¢ swoje prawa, mie¢ $wiadomo$¢ i domagac
si¢ swoich praw. Chorych na GIST interesowata chemioterapia
niestandardowa. W programach lekowych, ktére przedstawit Pan
Janiszewski nie wnidst nic nowego, gdyz program lekowy obej-
muje tylko leczenie imatinibem, niestety bez zwigkszenia dawki.
Bardzo chcieliby$my zeby SUTENT znalazt si¢ w podobnych
programach i zebySmy (my pacjenci) byli spokojni i z nadzieja
patrzyli w przysztosc.

W czgsci czwartej warsztatow — przedstawicielka firmy Prin-
ciple przedstawita sprawne poruszanie si¢ po stronach (zachgcam
do odwiedzenia nizej podanych stron):

. Ministerstwa Zdrowa - www.mz.gov.pl/wwwmz/index

. Narodowy Fundusz Zdrowia — www.nfz.gov.pl/new

Barbara Boczkowska
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POTENCIALNA NOWA, DROGA,

18 czerwca stowarzyszenie pacjentow
Life Raft Group odwiedzilo Narodowy
Instytut Zdrowia (National Institutes for
Health - NIH), aby obejrze¢ pierwsza
klinike¢ dla dzieci z GIST. Kazdy z 14 pa-
cjentow, ktorzy wzieli udziat w spotkaniu
otrzymal za darmo opieke i konsultacjg.
Program kliniki obejmowat dyskusje przy
okraglym stole na temat badan nad GIST
u dzieci i intensywny przeglad historii
choroby pacjentéow i ich obecnego stanu
zdrowia przez ekspertow, ktérzy przyby-
li z catego kraju. NIH podnidst rowniez
kwestie opieki nad pacjentem, takie jak
postepowanie z boélem, radzenie sobie
z choroba i terapie alternatywne. Dr An-
drew Godwin, badacz z Fox Chase Cancer
Center w Filadelfii, Pensylwania, przedsta-
wit dane podczas Konferencji Amerykan-
skiego Towarzystwa Onkologii Klinicznej
2008 (American Society of Clinical On-
cology - ASCO), podkreslajac, ze recep-
tor insulinopodobnego czynnika wzrostu
1 (IGF-1R) moze odgrywac rolg¢ w onko-
genezie GIST. Do tej pory wigkszos$¢ ba-
dan skupiata si¢ na zmutowanym protoon-
kogenie c-KIT lub biatku PDGFRa, ktore
identyfikowano jako inicjujacy czynnik
patogeniczny w ponad 80% guzoéw GIST.
Jednakze zawsze pozostaje od 5 do 10%
GIST, ktére nie posiadaja tej mutacji i na-
zywane sg typem dzikim. Podczas kiedy
niektore guzy GIST odpowiadaty na inhi-
bitory c-KIT, jasne jest, ze w ich wzrost
zaangazowany jest inny mechanizm. Ba-
dania Godwina skupity si¢ na guzach typu
dzikiego, ktore pojawiaja si¢ u dorostych,
ale rowniez u dzieci pici zenskiej z GIST.
Zespot Godwina kierowal sie $wiado-
moscia, ze pacjenci z GIST typu dzikiego
rokowali gorzej w badaniach nad GIST
mierzacych przezycie bez progres;ji i prze-
zycie calkowite. Obserwacja ta wywotata
pytanie, o to jakie alternatywne mecha-
nizmy dziataja. Od 2003 roku wiele prac
naukowych wskazywato, ze IGF-1R moze
by¢ potencjalnym celem badan. Zaobser-
wowano rowniez, ze u pacjentow z GIST
rzadko dochodzito do przerw w metaboli-
zmie glukozy manifestowanych objawami
niskiego poziomu cukru, prawdopodobnie
z powodu czynnikdéw insulinopodobnych
wytwarzanych w guzach. Ostatnie publi-
kacje omawiajace metabolizm GIST, pro-
filowanie genetyczne i analizy kopii DNA
poprzedzity to ostatnie badanie dotyczace

SYGNALOWA, W @IS K

IGF-1R w GIST. IGF-1R jest kinaza tyro-
zynowa podobna do c¢-KIT, posiada jed-
nak istotne roznice. W przeciwienstwie
do ¢-KIT, IGF-1R sktada si¢ z dwoch cze-
$ci: czgdci a znajdujacej si¢ na zewnatrz
komorki i czgsci B znajdujacej si¢ we-
wnatrz komorki. Podobnie jak w przypad-
ku c-KIT dwa elementy o podobnej kon-
figuracji musza si¢ potaczy¢, aby staé si¢
aktywnymi (w tym przypadku o+ taczy
si¢ z innymi o+f). Istnieja dwa ligandy
lub biatka, ktore tacza zewnatrzkomorko-
wa czgs¢ pary receptordw, aktywujac we-
whnatrzczasteczkowq czg$¢ kinazy z pary.
Ligandami sa IGF-1 i IGF-2. Podobnie jak
¢-KIT podobny jest do PDGFRa, IGF-1R
jest bardzo podobny do receptora insuli-
nowego (mozna wierzy¢ lub nie, ale recep-
tor insulinowy nie doczekal si¢ swojego

GIST

skrétu 1 jest wlasnie nazywany recepto-
rem insulinowym). Wyzwaniem tworcow
inhibitorow jest stworzenie leku, ktory
hamowat bedzie IGF-1R, a nie receptor
insulinowy. Inhibicja obu receptoréw spo-
wodowa¢ moze przerwanie metabolizmu
glukozy, wigc badania kliniczne dotycza-
ce inhibitora IGF-IR moga obejmowaé
$rodki ostroznosci przed metabolicznymi
dziataniami niepozadanymi. Podobnie
jak c-KIT, IGF-IR zaangazowany jest
we wzrost komorki i powstawanie guza
i zostal zidentyfikowany jak potencjalny
cel w wielu nowotworach. W przeciwien-
stwie do c-KIT, nie jest obecnie znana
mutacja kierujaca IGF-1R. Wazne jest, aby
zauwazy¢, ze kluczem do badania Godwi-
na byta dostgpnos$¢ zamrozonych probek
guzéw pochodzacych od wspodlpracu-

jacych badaczy, pacjentow i ich rodzin.
Poréwnujac normalne guzy zmutowane-
go GIST z typem dzikim, Godwin mogt
ustali¢ znaczaco zwigkszona ekspresje
IGF-1R w guzach GIST typu dzikiego za
pomoca wielu metod:

o0 Western blotting, w ktorej komorki
guza filtrowano przez macierz i separo-
wano na podstawie masy czasteczkowej
— typ dziki charakteryzowat si¢ wigksza
ekspresja IGF-1R niz zmutowany GIST
(dziesieciokrotnie),

O Analizy immunohistochemicznej,
w ktorej probki guza barwione sa i oce-
niane podczas analizy mikroskopowej
- zesp6t Godwina odkryl, ze GIST typu
dzikiego charakteryzowal si¢ znaczaco
wyzszymi poziomami IGF-1R oznaczony-
mi przez analitykow nie§wiadomych statusu
mutacji. Utajnienie tych danych eliminowa-
lo stronniczo$¢ w przypadku badania, ktére
mogto by¢ wysoce subiektywne.

o Dalszej analizy probki guza za po-
mocga oznaczen opartych na mRNA, ktore
wykazaly nawet wyzsze (osiemdziesig-
ciokrotnie) réznice w ekspresji IGF-1R
w przypadku GIST typu dzikiego - znacz-
nie wigcej, niz w przypadku zmutowanego.

o  Fluorescencyjnej  hybrydyzacji
w (FISH), w ktorej do fragmentow DNA
zaprojektowanych tak, aby pasowaty do
sekwencji docelowej, dotacza si¢ znacz-
nik fluorescencyjny i pozwala im mieszaé
si¢ z probka DNA guza — zesp6t Godwina
odkryl, ze komorki typu dzikiego posia-
daty wiele kopii regionu odpowiadaja-
cego za produkcje¢ IGF-1R, wigcej nawet
niz probki guza zmutowanego. Zostato
to pdzniej potwierdzone za pomoca ana-
lizy z wykorzystaniem ilosciowej reakcji
lancuchowej polimerazy (qPCR), gdzie
regiony badanego DNA replikowane sa
i poréwnywane, aby okresli¢ wzgledna
roznicg w liczbie kopii. Interesujace jest,
ze razem z wigksza liczba kopii IGF-1R
w przypadku typu dzikiego Godwin
odkryl rowniez znaczna liczbe kopii
w przypadku zmutowanego GIST, co
wskazywato, ze jest to prawdopodobny
obszar badan. Zesp6t Godwina badat na-
stgpnie inhibitor IGF-1R wzgledem linii
komoérkowych zmutowanego GIST. Uzy-
wali oni zwiazku firmy Novartis o nazwie
NVP-AEW541 (NVP), ktéry jest wysoce
specyficzny wzgledem IGF-1R. Odkryli
oni, ze:



Strona 9

o NVP moze wylacza¢ wspdlne drogi
sygnatowe GIST od IGF-1R do komorki.

O Inhibicja IGF-1R zmniejsza wzrost
komorki i powoduje apoptozg linii komor-
kowych z GIST ze zmutowanymi eksona-
mi 11 i 13 podobnie do wysokich stezen
imatinibu,

0 Po potaczeniu imatinibu i NVP nie za-
obserwowano wspotdziatania (wspotdziata-
nie opisano w innej pdzniejszej pracy),

0 NVP hamuje prawdopodobnie inne
niedocelowe drogi GIST. W swojej pre-
zentacji Godwin podkreélil, ze IGF-1R
zaangazowany jest w zespol drég (,,duzo
bardziej skomplikowany, niz mozna sobie
wyobrazi¢”), z gtéwnymi interakcjami na
wielu poziomach rézniacych si¢ w zalezno-
$ci od biatek, a nawet rodzajow komorek;

o IGF-1R aktywowany jest zar6wno
w GIST zmutowanym jak i dzikiego typu;

O IGF-1R ulega nadmiernej ekspres;ji
w podzbiorze dzikiego typu GIST u do-
rostych i1 dzieci (nie w 100%, jednakze
W znaczacej czgsci);

o Amplifikacja genu lub nadekspresja
ligandu moga mie¢ udzial w efekcie on-
kogennym

0 Celowanie w IGF-1R moze wywotac
cytotoksycznos¢ w liniach komdrkowych
zmutowanego GIST.

KOLEJNE ETAPY

o Grupa Godwina stworzyta linie ko-
moérkowe typu dzikiego i testuje inhibito-
ry IGF-1R wobec tych linii w biezacych
badaniach klinicznych;

o Plany obejmuja przeprowadzenie
badan klinicznych nad inhibitorami IGF-
1R w GIST;

o W prezentacji Godwina znajdowaly
si¢ odniesienia do dwoch ostatnich prac na
temat IGF-1R

w GIST. Dr Chi Tarn, czlonek zespo-
hu Godwina byta gtéwnym autorem pra-
cy, ktora zawierata szczegdlty dotyczace
wigkszo$ci materialow przedstawionych
podczas ustnej prezentacji w trakcie kon-
ferencji ASCO (Tarn i wsp. 8387-92).
Praca wloskiej grupy badawczej zidenty-
fikowata ekspresje¢ ligandéw IGF-1 i IGF-
2 jako zwiazang ze wznowa GIST w serii
94 guzdw. Poziomy ekspresji w probkach
oceniono jako ,brak”, ,umiarkowany”
i ,silny”. Zauwazyli oni, ze w przypad-
ku 80% guzoéw ekspresji ulegat jeden lub
drugi ligand. Zaobserwowano znaczaca
korelacje¢ pomigdzy wysokim indeksem
mitotycznym, zwigkszong wielkoScia,
wyzszym ryzykiem, choroba metastatycz-
na i wznowa. Istotno$¢ wystgpowata row-
niez pomiedzy wzrastajacymi poziomami
pogorszenia przezywalnos$ci bez nawrotu
choroby. Genotyp (ekson) GIST nie miat
znaczenia. W niniejszym badaniu zasto-

sowano rowniez Slepe oznaczenia w celu
wyeliminowania subiektywnos$ci otrzy-
manych wynikow badan. Jednym z sygna-
16w ostrzegawczych jest fakt, ze poziom
barwienia IGF-1 i IGF-2 jest zwykle niski
i trudny do zmierzenia. Za pomoca tej sa-
mej metodologii analizy immunohistoche-
micznej, zespot Godwina nie wykryt zad-
nej réznicy w poziomach tych ligandow
w guzach GIST typu zmutowanego i dzi-
kiego 1 odnotowat, ze mozliwa przyczyna
mogly by¢ trudno$ci w przeprowadzeniu
pomiaru. Wyniki te oraz analizy in vitro
przeprowadzone przez Godwina wskaza-
ly na mozliwa rolg¢ w hamowaniu IGF-1R
w przypadku zmutowanego GIST. Moga
one réwniez ,,otworzy¢ drzwi” do badan
przesiewowych w kierunku markerow
(IGF-1 i IGF2) potencjalnie wskazujacych
mozliwosci leczenia (Braconi i wsp.).

Ostatnia praca badaczy z os$rodka
Memorial Sloan-Kettering w Nowym
Jorku rowniez zawiera opis nadekspre-
sji IGF-1R u pediatrycznych pacjentéw
z GIST (Agaram i wsp. 3204-15). W przy-
padku pacjentéw z GIST inhibicja IGF-
1R nadal stanowi¢ bedzie obszar badan,
zwlaszcza w przypadku pacjentéw bez
mutacji w obrgbie c-KIT lub PDGFRa.
Poniewaz poznanie innych drég sygnato-
wych nie doprowadzito dotychczas do po-
wstania nowego preparatu podobnego do
preparatu Glivec, pojawianie si¢ nowych
mozliwo$ci 1 wyjscie poza laboratorium sa
zachgcajace. Oprocz przewidywanego suk-
cesu klinicznego wyniki te wskazuja takze
na rosnace znaczenie genotypowania.

ASC@ Annual 03
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GIST typu dzikiego:

odnosi si¢ do nieobecnos$ci mutacji
¢-KIT i PDGFRa w GIST. Przepro-
wadzone badanie nosi nazwg genoty-
powania i obejmuje analiz¢ sekwencji
DNA w zatopionych w parafinie prob-
kach guzow GIST. W badaniu szuka
sig zmian, delecji, insercji i duplikacji
w normalnej sekwencji genow c-KIT
1 PDGFRa. Jesli w probce obecne sa
c-KIT typu dzikiego i PDGFRa typu
dzikiego, wowczas jest ona klasy-
fikowana jako GIST typu dzikiego.
c-KIT dodatni lub ujemny: odnosi
si¢ do testu przeciwcial przeprowa-
dzonego na zatopionych w parafinie
probkach guzow GIST, ktory skutkuje
zabarwieniem probki. Im ciemniejsze
i bardziej intensywne zabarwienie
widoczne pod mikroskopem, tym
wigcej biatka c¢-KIT i tym bardziej
dodatni wynik testu. Guzy GIST dzi-
kiego typu moga mie¢ dodatni wynik
testu w wyniku nadekspresji normal-
nego biatka c-KIT. Guzy GIST c-KIT
ujemne moga mie¢ mutacjg w genie
¢c-KIT Iub PDGFRa i nadal nie wy-
kazywac¢ ekspresji c-KIT. Zaleca sig,
aby u wszystkich pacjentow z GIST
przeprowadzi¢ genotypowanie guzow
pierwotnych, co dotyczy zwlaszcza
pacjentow c-KIT ujemnych.




Strona 10

CZym JeSk a%cie
Z.leﬁfaha.

Dla kazdego cztowieka wiado- =,
mos$¢ o chorobie nowotworowej sta-
nowi najpierw szok a potem instynkt

samozachowawczy nakazuje poszu-
kiwanie drog wyjscia.

Wszystko moze zaleze¢ od ja-
kosci osrodka leczacego, istnienia
skutecznego leku i dostgpnosci re-
fundacji. Nowoczesna onkologia
czesto pozwala na dlugie przezycia
z chorobg o ile spetnione zostang po-
myslnie wyzej wymienione warunki.
Choroba nowotworowa moze staé
sie nawet chorobg chroniczng ale nie

$miertelna. Zapewnienie warunkow
pozwalajacych to osiagnaé stanowi =

najwigksze zmartwienie chorego,
jego lekarzy, jego otoczenia i organi-
zacji niosacych pomoc. To takie sity
sprzymierzone.

Pacjenci czesto wracaja do nor- =

malnej pracy, podejmuja swoje obo-
wiazki i tylko badania kontrolne i te-
rapia przypominaja nam o chorobie.

=8  \
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i

0

dzieje.
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Ze strony tych wspomagaja-
cych sit potrzebni sa rzecznicy
interesdw pacjenta i lobbysci
jego sprawy. To jest sprawa jego
zycia 1 nie ma takich dziatan,
ktorych nie mozna uzy¢ dla ta-
kiej stusznej sprawy. Nieustan-
nie nalezy monitorowac otocze-
nie aby nie powstaty utrudnienia
w procesie leczenia. NIC NIE
JEST DANE NA ZAWSZE.

Cel to PRZEZYCIE, wspol-
ny dla pacjenta, jego otocze-
nia i lekarza. Po drugie stronie
jest biurokracja systemu opieki
zdrowotnej. Walka pacjentow
0 przetrwanie zatem trwa nie-
ustannie i jest to nigdy nie kon-
czaca si¢ batalia, gdyz zakusy
aby pozbawia¢ pacjentéw ich
praw rowniez nie maja konca.
Tak jest rzeczywisto$¢ zycia
z nowotworem, jego jako$c¢ i na-
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PODSTAWOWE INFORMACE
dla nowcych czlowkow,

Co 10 JEST guz GIST
WYCHODZACY Z PODSCIELISKA
ZOLADKA 1 JELIT?

GIST jest rzadko wystgpujacym rodza-
jem nowotworu ztos§liwego uktadu pokar-
mowego przynalezacym do grupy nowo-
tworéw zwanych migsakami. Nowotwory
tej grupy wywodza si¢ z tkanki tacznej,
tkanki kostnej oraz tkanki mig$niowe;.
Migsaki pochodza z komorek ,,mezenchy-
malnych”, do ktorych zaliczane sa fibro-
blasty komoérki migéni 1 komorki nabton-
ka wyscielajacego naczynia krwiono$ne
(tzw. endothelium). Okoto 40%-70%
przypadkéow GIST umiejscowione jest
w obrgbie zotadka, 20-40% dotyczy jelita
cienkiego, a 5%-15% - jelita grubego i od-
bytnicy. GIST moze takze dotyczy¢ prze-
lyku (<5%), sieci (<5%), krezki lub okoli-
cy zaotrzewnowej. GIST nie powinien by¢
mylony z innymi, czg§ciej wystepujacymi
typami nowotwordéw ztosliwych uktadu
pokarmowego, takich jak rak zotadka
czy rak jelita grubego, ktorych, mimo
umiejscowienia w tych samych organach,
pochodzenie jak i zalecana terapia sa
zupetnie inne.

JAK LEczY¢ GIST?

GIST rozpoczyna si¢ pojedynczym
guzem umiejscowionym gdzies w ukta-
dzie pokarmowym. Tak jak wigkszos¢
nowotworow ztosliwych, GIST wykazuje
tendencje do ,,rozsiewania” komoérek no-
wotworowych, powodujacych rozprze-
strzenienie si¢ GIST na inne narzady
(tzw. przerzuty). Guz, od ktoérego rozpo-
czela sig cala choroba, zwany jest guzem
pierwotnym. Przerzuty GIST zazwyczaj
umiejscowione sa w sasiedztwie ukladu
pokarmowego, na przyktad w otrzewnej
(wys$ciotce jamy brzusznej) lub watrobie.
Przerzuty GIST wystgpujace w innych
miejscach niz pierwotny guz sa wciaz og-
niskami nowotworu GIST. Na przyktad
przerzuty GIST zlokalizowane w watro-
bie nie powinny by¢ mylone z rakiem wa-
troby. Zardwno pierwotny guz, jak i jego
przerzuty sa wrazliwe na lek typu glivec.

Co TO JEST GLIVEC?
Glivec jest produkowany w posta-
ci tabletek. W zalezno$ci od zalecen le-
karza moze by¢ stosowany raz lub dwa

razy dziennie. Przeci¢tna dzienna dawka
wynosi od 4 do 8 tabletek (400-800 mg).
Szczegodlna selektywnos$¢ leku glivec jest
jego olbrzymim atutem i to odréznia go
od tradycyjnej chemioterapii. Tradycyjna
chemioterapia niszczy wszystkie szybko
dzielace si¢ komorki, nie tylko komorki
nowotworowe, ale takze normalne komor-
ki ludzkiego ciata, co jest przyczyna wielu
powaznych dziatan ubocznych. Poniewaz
glivec jest lekiem bardzo selektywnym,
wiec dziatania uboczne zredukowane sa
do minimum. Glivec blokuje aktywnos$é
zmutowanego typu enzymu (enzym jest
specyficznym typem bialka), ktéry jest
rOwniez przyczyna powstawania prze-
wleklej biataczki szpikowej. Enzym ten
zwany jest Bcr/Abl. Oprécz enzymu
Bcer/Abl, glivec blokuje takze kilka innych
enzymow takich jak: KIT - receptory
czynnika wzrostowego plytek (PDGFR-
beta i PDGFR-alfa), a takze réznorakie
formy enzymu Abl.

Zablokowanie receptora KIT (a takze
w niektorych przypadkach PDGFR-alfa)
zazwyczaj zahamowuje dzielenie sig
komorek GIST oraz czgsto powoduje ich
obumieranie.

Co POWINIENEM ZROBIC,

JESLI GLIVEC PRZESTANIE DZIALAC?

» Udac¢ sig¢ do osrodka specjalizujace-
go si¢ w leczeniu GIST w celu ponownego
zdiagnozowania choroby.

* Nie przestawa¢ zazywaé glivecku
zbyt wezesnie.

Wezesny etap leczenia czasami powo-
duje przejsciowy wzrost guza, ale jest to

oznaka, ze glivec dziala. Zdarza sig, ze
glivec nie powstrzymuje rozrostu guza/
przerzutow GIST, moze jednak w znacz-
nym stopniu spowolni¢ ten proces. W
takim przypadku, gdy brak innych moz-
liwo$ci powstrzymania choroby, korzy-
$ci ptynace z kontynuacji przyjmowania
leku (spowolnienie choroby) sa oczywiste.
Przerwanie kuracji imatinibem (glivec)
moze spowodowaé ,,PET flare”. U pa-
cjentow, ktorzy zaprzestali przyjmowania
glivec, zaobserwowano wzmozona ak-
tywnos$¢ GIST, ktorag mozna wykry¢ ba-
daniem PET. Zjawisko to zwane jest ,,PET
flare” i zostato potwierdzone na podstawie
badan PET juz po 11 dniach od zaprzesta-
nia kuracji lekiem glivec. Tak wigc zale-
ca si¢ kontynuacj¢ kuracji tak dlugo, jak
dtugo pacjent toleruje lek, a szczegolnie,
gdy wciaz obserwuje si¢ nawet nieznacz-
na poprawg. Istnieja przestanki, ze nawet
w takim przypadku glivec bedzie powo-
dowal zmniejszanie si¢ ognisk GIST lub
tez ograniczal jego rozwdj, nawet wtedy,
gdy nowotwdr wykazuje cze$ciowa opor-
no$¢ na lek. Nalezy by¢ ostroznym takze
podczas leczenia jednego z typow roz-
sianej choroby GIST zwanej ,,wezty bez
guza”. Nawet zwigkszona ilo§¢ podawa-
nego leku nie powoduje zatrzymania tego
typu postepow choroby, lecz pojawiaja si¢
komorki oporne na glivec. Jezeli jest moz-
liwe miejscowe leczenie togo typu zmian
(np. radioablacja lub chirurgiczne usunie-
cie wezléw), nalezy je bardzo powaznie
rozwazy¢. Jego celem bedzie usunigcie
lub zmniejszenie ilosci komodrek opor-
nych. Wazne jest wowczas, aby kontynu-
owac leczenie gliveckiem, ktéry nie po-
zwala rozwija¢ si¢ komorkom wrazliwym
na lek.

Sa juz nowe leki tzw. drugiego rzutu,
ktore pozwalaja na kontynuacje terapii,
a na $wiecie trwaja badania kliniczne
w licznych o$rodkach.

Z przyRrosciq informujemy, Ze ulegli w walce z chorobg

nastepujacy cztonkowie naszego Stowarzyszenia

MARIAN CHOROBOWICZ
ANATOL PARA
ANDRZE] KOZLOWSKI

Zegnamy ich z Zalem
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Czesto stajemy wobec problemu wyboru diety w naszej chorobie. Zwlasz-

cza pacjenci u ktorych wystepuja niepozadane efekty terapii inhibitorami.

Alice Sulkowski, pacjentka chora na GIST i specjalistka do spraw zywie-
nia, wyglosila prezentacj¢ dla spolecznos$ci Life Raft Group. Prezentacja ta,
dostepna za poSrednictwem Internetu, jest przedmiotem tego artykulu.

Celem przedstawionych sposobow od-

zywiania sig jest:

1. Radzenie sobie z agresywna terapia
i niepozadanymi dzialaniami.

2. Tolerowanie wyzszych dawek anty-
nowotworowej terapii.

3. Budowa silniejszego systemu odpor-
nosciowego.

4. Zapobieganie uszkodzeniom waznych
tkanek i odbudowa nowych zdrowych.

5. Utrzymanie sit, dobrej jakosci zycia
i dobrego samopoczucia.

Oto lista najczestszych efektow niepo-
zadanych (skutkéw ubocznych) terapii.

1. Nudnosci

2. Wymioty

3. Niestrawnos¢/zgaga

4. Wzdgcia/uczucie petnosci

5. Gazowanie, wzdecia zotadka, kurcze

6. Biegunka/zaparcia

7. Syndrom przelewania tresci zotadka
(refluks)

8. Brak apetytu

9. Zmienne poczucie smaku

10. Ranki w jamie ustne;j.

NUDNOSCI

* Jedz mate ilo$ci pokarmow jednorazo-
wo, ale jedz czesSciej.

* Jedz powoli i dobrze 7u;.

+ Jedz lekkie potrawy z matla iloscia
thuszczu.

* Jedz potrawy lekko posolone lub lekko
cierpkie.

* Popijaj ptynami chtodnymi o tempe-
raturze pokojowej pomiedzy positkami
i ogranicz popijanie podczas positku.

* Napoje gazowane powinny postac przez
jaki$ czas odkryte, aby nadmiar gazu miat
czas ulotni¢ si¢.

-

» Jedz posilek o temperaturze pokojowe;j
Iub lekko chtodny.

» Unikaj zywnosci silnie aromatycznej
i unikaj miejsc, gdzie jest ona przygoto-
wywana.

* Nie staraj si¢ o zrownowazona diete
podczas trwania epizodow z nudno$ciami.

» Zacznij dzien od kilku solonych kra-
kersow, ktore umiescites na swojej szafce
nocne;j.

* Staraj si¢ siedzie¢ prosto co najmniej
2 godziny po positku.

* Poluzyj ciasna odziez

» Wietrz pomieszczenie, w ktorym prze-
bywasz, lub wyjdz i wez kilka glebokich
oddechéw oddychajac przez usta, a nie
przez nos.

* Odpoczywaj w spokojnym dobrze prze-
wietrzonym pomieszczeniu.

» Rozwaz mozliwos¢ zucia gumy.

 Utrzymuj czystos$¢ jamy ustne;j.

* Nie stosuj $rodkéw przeciwwymiot-
nych bez konsultacji z lekarzem.

WYMIOTVY

» Nie zmuszaj si¢ do jedzenia lub picia.

* Po wymiotach odczekaj 2 godziny, za-
nim wezmiesz cokolwiek do ust. Zacznij
od popijania czystych ptynow co 10-20
minut.

* Kiedy plyny zostana przyjgte, mozesz
kontynuowac swoja diete, pijac normalne
ptyny.

* Gdy normalne pltyny zostang zaakcepto-
wane, wlacz lekkostrawna i sucha Zzywnos¢.

* Unikaj pokarmow, ktoére sa bardzo
stodkie, silnie przyprawiane, ttuste i moc-
no aromatyzowane.

* Unikaj owocow w okresie wymiotow.

» Unikaj pokarméw, ktore negatywnie
kojarza ci si¢ z minionymi epizodami
nudno$ci/wymiotow.

* Unikaj spozywania pokarmow w zbyt
dusznym czy goracym pomieszczeniu lub
w takim, w ktoérym sa silne zapachy.

* Staraj si¢ unika¢ zbe¢dnej stymulacji
Iub ekscytacji.

* Pytaj lekarza o techniki relaksacyjne.

NIESTRAWNOSC/ZGAGA
* Nie przejadaj sig.

* Jedz mniejsze porcje i przekaski po-
migdzy positkami glownymi.

* Unikaj ttuszczoéw i smazonej zywno-
sci.

» Unikaj pieprzu, alkoholu, kofeiny,
pomidordéw, cytruséow lub innej wysoko
kwasowej zywnosci i sokow.

* Nie ktadz sig¢ zaraz po positku i nie
jedz zbyt duzo przed potozeniem si¢ na
spoczynek.

* Podt6z 5-centymetrowa podktadke pod
poduszke, aby trzymaé glowe wyze;j.

WZDECIA / POCZUCIE PEL-

NOSCI

* Jedz male porcje, ale czgsciej korzystaj
z przekasek.

» 7Zuj pokarm powoli i doktadnie.

» Unikaj tluszczow, pieczeni i tlustej
ZyWnosci.

* Ogranicz mleko i1 przetwory mleczne.

* Ogranicz produkty wywotujace gazy.

» Zmniejsz ilos¢ ptynéw przy positkach.

GAZY /| WZDECIA ZOLADKA/

SKURCZE

+ Zuj pokarm doktadnie i powoli z za-
mknigtymi ustami, aby uniknaé wchta-
niania powietrza podczas jedzenia.

* Unikaj napojéw gazowanych, piwa
i pienistych pokarméw.

* Unikaj produktéw powodujacych gazy.

* Nie opuszczaj positkow ani nie rob dtu-
gich przerw w przyjmowaniu pokarmow.

* Unikaj zucia gumy lub tytoniu.

* Podnies$ poziom aktywnosci fizyczne;.

* Nie ktadz si¢ zaraz po positku.

BIEGUNKA

e Jedz mato, czesto - zamiast trzech
gtéwnych positkow.

* Nie opuszczaj positkow.

* Jedz zwykla Zywno$¢é wysokobiatkowa
i bogata w potas.

* Ogranicz aktywno$¢ do minimum
zwlaszcza po jedzeniu.

* Bierz leki tylko zalecone przez lekarza.

* Unikaj pokarméw, ktére moga pobu-
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dza¢ lub drazni¢ jelito grube.

* Unikaj pokarméw pieczonych i thu-
stych.

 Unikaj potraw pikantnych i z dlugim
okresem waznos$ci do spozycia.

* Unikaj alkoholu, kofeiny i czekolady.

* Unikaj mleka i jego produktow zawie-
rajacych laktoze (czgsto wystepuje nieto-
lerancja).

* Unikaj zbyt goracych i zimnych potraw.

ZAPARCIA

» Zwigksz przyjmowanie ptynow i popi-
jaj przez caty dzien.

* Pij gorace ptyny rano po wstaniu z t6zka.

« Jedz obfitsze $niadanie.

» Zwigksz spozycie zywnosci widknistej.

* Rozwaz wypijanie matej szklaneczki
soku $liwkowego przed poj$ciem na spo-
czynek i rano po spacerze.

* Unikaj wysoko przetworzonej Zywnosci.

» Zwigksz poziom aktywnosci fizycznej.

* Nie stosuj srodkoéw przeczyszczajacych
bez porady lekarza i nie przepisanych
przez niego.

RETENCJA PEYNOW/OBRZEKI

» Ogranicz spozycie sodu do 2000 mg/
dziennie (700 mg w positku).

» Zwigksz spozycie potasu.

» Unikaj gotowe] fabrykowanej zywno-
$ci, fast foodow, produktow instant, a tak-
ze positkow w restauracjach, gdyz zawie-
raja one duze ilosci soli.

* Podnie$ poziom aktywnosci fizycznej.

* Podno$ nogi, gdy siedzisz.

* Utrzymuj kontakt z lekarzem.

ZAWRACANIE TRESCI ZO-
EADKOWE] / PO USUNIECIU
ZOEADKA

* Nie pij pltynéw wczeéniej niz 45-60
min. po positku.

* Jedz mato, czgsto wysokobiatkowe po-
sitki 1 przekaski.

* Wszelkie pokarmy i napoje powinny
mie¢ umiarkowana temperature.

* Nie jedz zywnosci/przekasek sktadaja-
cych si¢ glownie z cukrow i prostych we-
glowodanow.

* Nie pij zbyt duzych ilosci mleka po
operacji zotadka.

* Nie jedz $§wiezych owocow i warzyw,
jesli sg Zle tolerowane.

» Ktadz si¢ zaraz po positku, aby spo-
wolni¢ proces oprozniania zotadka.

BRAK APETYTU
* Jedz male porcje i czgste przekaski.
* Korzystaj w petni z dni lepszego apetytu
» Wybieraj zywno$¢ i napoje wysokoka-
loryczne i bogate w biatko.
» Unikaj niskokalorycznych pokarmow
(dietetycznych napojow, kawy, herbaty etc.).

* Zrob zapasy tatwo przyswajalnych po-
karmow i przekasek.

» Badz elastyczny i kreatywny w spra-
wach por i wyboru pokarmow.

» Staraj si¢ zjada¢ chocby niewielkie
ilosci pokarméw co godzing w przeciagu
catego dnia.

* Wypijaj mata szklaneczka wina, piwa
lub koktajlu przed positkiem. Napoje alko-
holowe moga pomoc stymulowac apetyt.

* Popro$ lekarza o Srodki na pobudzenie
apetytu.

KALORIE

» Wiacz dodatkowe przyprawy do posit-
kow, ktore zwiekszg zawarta w nich ilosé
kalorii.

» Zwieksz ilo$¢ biatka.

 Zastap wode ptynami o niskiej ilosci
kalorii.

* Spozywaj chleb do positkow.

* Unikaj jedzenia zielonej salaty na po-
czatku positku.

» Jesli pozwala na to poczucie taknienia,
jedz kilka razy dziennie.

BIALKA

» Dodawaj 1 lub 2 tyzeczki chudego mle-
ka w proszku do napojow i positkow.

* Zastap mleko konserwowe (czgSciowo)
mlekiem $wiezym do gotowania.

* Dodawaj czyste siekane migsa do so-
sow, zup 1 zapiekanek.

» Dodawaj plasterki sera lub ser tarty do
positkow.

* Masto orzechowe jest dobrym zrodtem
biatka i moze by¢ dodatkiem do wielu
przekasek i positkow.

ZMIENNE POCZUCIE SMAKU

» Czasowo ograniczaj zywno$¢, ktora ci
nie smakuje, ale rob to z rozsadkiem.

» Staraj si¢ zjadac obfite, pozywne $nia-
danie.

» Uzywaj metalowych sztuc¢codw 1 gotuj
w szklanych zaroodpornych naczyniach.

* Spozywaj pokarmy i napoje o pokojo-
wej temperaturze lub lekko schtodzone.

» Wybieraj zywno$¢ bez silnych zapachow.

» Aby zamaskowac gorzki smak nie-
ktorych produktéw, marynuj je lub dodaj
silniejszych przypraw.

* Dodaj nieco cukru, aby zmniejszy¢
smak potraw stonych lub zbyt kwasnych.

* Dodaj soli, aby zmieni¢ smak potraw
zbyt stodkich lub zbyt kwasnych.

* Jesli masz awersje do slodyczy, rozwaz
przyjmowanie bardziej cierpkich produk-
tow.

+ Swiezo obrane owoce lub masto orze-
chowe moga poprawi¢ nadmiernie stodki
smak

* Przykrywaj wieczkiem silnie pachnace
plyny i pij przez stomke umieszczona gle-
boko w ustach.

* Myj zeby zwykla sodowa pasta do
zebow i plucz usta roztworem sody pie-
karniczej przed i po positku.

RANKI W USTACH

» Jedz wysokobiatkowe pokarmy (1,2-
1,5g/kg wagi ciata).

» Jedz male czgste positki i przekaski
z tagodnych nie przyprawianych produk-
tow 1 niskokwasowe.

» Jedz migkka, siekana zywno$¢ roz-
drobniong, bez domieszek.

* Jedz potrawy rozmigkczone w sosach.

* Mocz suche pokarmy w ptynach,
aby je zmigkczy¢.

* Popijaj zupy i ptyny przez stomki.

* Miej usta zwilzone odpowiednim bal-
samem.

+ Srodki dezynfekcyjne uzgadniaj ze
swym lekarzem.

* Unikaj pokarmow zawierajacych czer-
wony pieprz, curry, chrzan i ostre sosy.

* Unikaj pokarméw silnie kwasnych.

» Unikaj pokarméw bardzo goracych
i bardzo zimnych.

* Unikaj suchych, twardych, chrupkich,
ziarnistych potraw.

» Unikaj gazowanych napojow, alkoholu
i popularnych $rodkéw higieny jamy ust-
nej.

* Unikaj tytoniu.

* Nie no$ luznych protez zgbowych lub
nie no$ ich w ogdle do czasu wygojenia.

* Delikatnie i czgsto ptucz usta roztwo-
rem wody z 1 tyzeczka sodki i soli.

» Unikaj aspiryny, jesli ranki w ustach
krwawia. Ssanie matych kostek lodowych
pomaga opanowywac krwawienie.

Wilasciwie odZywianie si¢ moze
poprawiaé¢ komfort Zycia w naszej
walce\o przezycie.
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stowarzyszenie pa-
cjentow Life Raft Group rozpocznie Fazg
II programu badawczego ,,Droga do wy-
leczenia”. Zachgcona sukcesem w ciggu
pierwszych dwoch lat, innowacyjna ini-
cjatywa badawcza stowarzyszenia LRG
poszerzy zarowno zakres, jak i cele. Pro-
gram ,,.Droga do wyleczenia” rozpoczal
si¢ w 2006 roku stworzeniem pigcioletnie-
go planu strategicznego zidentyfikowania
priorytetowych projektow wymaganych
do pokonania opornosci leczenia GIST.

Celem byto znalezienie lekarstwa na
GIST w ciggu pigciu lat. Stowarzyszenie
LRG zblizyto kluczowa grupg najlep-
szych swiatowych badaczy GIST (Rys. 1)
i wprowadzilo kooperacjg, koordynacje
i odpowiedzialnos¢ jako glowne elemen-
ty tego historycznego przedsigwzigcia.
Ponadto stowarzyszenie LRG utworzyto
struktur¢ dotacji przeznaczona w celu
zapewnienia maksymalnego wsparcia
tego przedsigwzigcia badawczego, w tym
10% na administracyjne koszty ogolne.
Poprosilismy kazdego z naszych badaczy
o przyjecie odpowiedzialno$ci za koordy-
nacjg i raportowanie w zakresie obszarow
o kluczowym priorytecie. Aby wesprze¢
ten proces badawczy, stworzyliSmy ban-
ki tkanek GIST, zaréwno dorostych jak
i dzieci. Co najwazniejsze, po dwoch
owocnych latach nasz plan zaczyna przy-
nosi¢ efekty.

Nowatorski model badawczy stowa-
rzyszenia LRG jest reprezentatywny dla
nowego kierunku dziatalnosci organizacji
skupiajacych sig na chorobie, tj. znalezie-
nia lekarstwa poprzez aktywne wlaczenie
si¢ w proces badawczy. Stowarzyszenie
LRG stanowi czg$¢ grupy organizacji in-
nowacyjnych, znanych pod wspdlnanazwa
the Redstone Acceleration and Innova-
tive Network (TRAIN). Wszyscy czton-
kowie grupy podzielaja odczucie pilnej
koniecznosci utrzymania cztonkow przy
zyciu poprzez odkrywanie nowych sposo-

bow leczenia i znalezienie lekarstw, jako
ostateczny cel. Stowarzyszenie The Life
Raft Group pracuje razem z FasterCures
i innymi organizacjami TRAIN, takimi
jak Fundacja Michaela J. Foxa (Michael
J. Fox Foundation), Fundacja Badan nad
szpiczakiem mnogim (Multiple Myeloma
Research Foundation) i Fundacja Muko-
wiscydozy (Cystic Fibrosis Foundation) w
celu wsparcia wysitkow wszystkich stron
w kierunku szybszego uzyskania lepszych
wynikéw badan.

Wspoélnym celem jest skrocenie czasu
,,Z laboratorium od 16zka chorego” po-
przez sponsorowanie wybranych badan o
najwyzszym prawdopodobienstwie znale-
zienia lekarstwa. Poniewaz tak naprawde
to pacjentom najbardziej zalezy na wyle-
czeniu choroby i to oni ocenia¢ beda, czy
cel ten zostat osiagnigty.

Skad potrzeba innowacyjnych mode-
li badawczych? Tradycyjnie wigkszosé
decyzji badawczych dotyczacych raka
podejmowanych jest przez trzech kluczo-
wych ,,graczy”: przemyst farmaceutyczny,
badaczy i rzqd. Kazdego roku rzad, orga-

nizacje charytatywne i prywatne osoby
wydaja miliardy dolaréw na badania nad
rakiem. W samych Stanach Zjednoczo-
nych na badania biomedyczne w 2006 r.
wydano 116 miliardow dolarow. Jak pie-
niadze te wptyngty na umieralno$é¢ ogdlng
z powodu raka? Biorac pod uwagg $mier-
telno$¢ ogdlna z powodu raka w ciagu
ostatnich 50 lat w poréwnaniu z innymi
chorobami, takimi jak choroby serca,

(Rys. 2), nie sposob przeoczy¢ istotnej
zmiany w ilosci zgonéw w wyniku raka.

Czym jest to spowodowane? Wy-
soko na liscie przeszkdod w znalezieniu
lekarstwa na raka i nowych sposobow
leczenia znajduje si¢ sama natura badan
biomedycznych. W procesie odkrywania
nowego leku wyrézni¢ mozna trzy fazy
(Rys. 3). Pierwsza to badania podstawo-
we lub odkrycie.

Jest to badanie prowadzone przez ba-
daczy w laboratoriach o minimalnym
zastosowaniu bezpos$rednim w leczeniu
ludzi. Druga faza to ,,badania translacyyj-
ne”, ktore odnoszq podstawowe odkrycia
biologiczne do leczenia chorob i zapobie-
gania im u ludzi. Obejmuje ona kroki ta-
kie, jak identyfikacja biomarkeréw, celu,
walidacjg drogi i testowanie na modelach
zwierzgeych. Trzecia i ostatnia faza to ba-
dania kliniczne na ludziach i rejestracja
leku. Poza rozwojem farmaceutycznym
w fazie odkry¢, czas potrzebny na wpro-
wadzenie nowego leku do obrotu wynosi

PRrRZYCZYNY ZGONOW W LATACH 1950-2001 w USA

1.Choroby serca. 2. Wylewy do mézgu. 3.

Prieurmonizas
I ldenza

Grypa/zapalenie pluc. 4. Nowotwory
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nadal od 10 do 15 lat.
Poza przerwa w pro-
cesie istnieja row-

s .. . Gl FDA
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szenie odkry¢ zwig-
zanych z pacjentem
(Rys. 3). ,,Gwal- ) :
towne  wspolza- NIH Translation Gap - the “Valley of Death” Biotech & Pharma

$29 Billion/Yr $64 Billion/Yr

wodnictwo o fun-
dusze, publikacje
i patenty dziata
demobilizujaco na zinstytucjonalizowana
komunikacj¢ i wymiang danych pomigdzy
badaczami podstawowymi i klinicznymi
oraz instytucjami badawczymi.”

W procesie tym brakuje wyczucia naj-
wigkszej odpowiedzialnosci za to, w jaki
sposdb rzeczywiscie wydano pieniadze na
badania i jak zostaly one zakonczone. Na-
wet jesli w wyniku pojedynczej dotacji na
badania powstaje publikacja, rzadko ma
ona zwiazek z ogolna strategia lub kry-
teriami sukcesu zwigzanego ze znaczaco
poprawionym leczeniem i przezywalnos-
cia pacjentow z rakiem. Niestety publi-
kacja stanowi zwykle punkt koncowy
w badaniach i ich zakonczenie. Co do po-
czucia konieczno$ci pilnego znalezienia
i podzielenia si¢ informacjami dotyczacy-
mi bardziej skutecznych metod leczenia
raka, to nie stanowi to po prostu elementu
kultury” srodowiska badaczy raka.

Na podstawie analizy przeszkod
w znalezieniu lekarstwa i z powodu tego,
ze pacjenci z GIST umieraja szybciej, niz
moga zostaé opracowane nowe terapie,
stowarzyszenie The Life Raft Group zde-
cydowato odejs¢ od tradycyjnych zasad
i po prostu przekazac pieniadze osrodkom
leczenia raka na badania nad GIST. Sto-
warzyszenie LRG zdecydowato si¢ samo
utworzy¢ sobie miejsce przy stole decy-
zyjnym badan nad rakiem i wspotpraco-
wac ze Srodowiskiem badawczym. Z tego
wspolnego procesu powstata ,,Droga do
wyleczenia” stowarzyszenia LRG i pig-
cioletni plan zmierzajacy do znalezienia
mozliwosci przeciwdziatania odpornosci
na preparat Gleevec w GIST, zapobiega-
nia ogdlnej odpornosci na Gleevec oraz
identyfikacji i oceny nowych terapii doce-
lowych.

Poza bardzo dobrymi odpowiedzia-
mi klinicznymi na Gleevec, coraz czgs-
ciej obserwuje si¢ nawroty GIST, nawet
u pacjentdow z poczatkowa odpowiedzia
na Gleevec. U wielu pacjentow z GIST
czerpiacych obecnie korzysci z leczenia
preparatem Gleevec rozwinie si¢ w kon-
cu odporno$¢ na jeden tryb postgpowania
leczniczego. W rzeczywistosci uczest-
niczymy w wyscigu o znalezienie lekar-

stwa, zanim u pacjentdw rozwinie si¢
odpornosé. Aby zrealizowac nasze cele
plany ,,priorytetowe” zostaty przeznaczo-
ne do natychmiastowego finansowania
(Rysunek 4). Zdecydowalismy réwniez
0 nie rozsylaniu zapytania o propozycje
badawcze do poszczegodlnych badaczy. Za-
miast tego stowarzyszenie LRG okreslito
kluczowa grupe wiodacych $wiatowych
badaczy GIST, ktorych uzupetniajaca si¢
wiedza ekspercka i potaczone osobowosci
pozwola na wspolna pracg. PostawiliSmy
przed nimi wyzwanie stworzenia stra-
tegii, ktora sktadaé si¢ bedzie z okreslo-
nych utozonych wedtug priorytetu planéw
o najwigkszym prawdopodobienstwie
odnotowania sukcesu w poprowadzeniu
badan nad GIST i wprowadzenia w zy-
cie filozofii wspotpracy, zamiast filozo-
fii wspotzawodnictwa. Dotozono staran
w celu umozliwienia wspotpracy i wyeli-
minowania zbednych wysitkow badaw-
czych, tak aby podkresli¢ osiagnigcia
zespotu. W zamian stowarzyszenie LRG
zobowiazalo si¢ przydzieli¢ dotacje na
badania, aby wdrozy¢ te¢ strategi¢ oraz
wesprzec 1 zacheci¢ zespot do wspdlnych
wysitkow.

WynNiIKI Fazy 1

W Fazie 1T (marzec2006 - czerwiec
2008) stowarzyszenie LRG odnotowato
postep w identyfikowaniu nowatorskich
strategii leczenia GIST poprzez badanie
nowych metod leczenia w probkach chi-

Planen Crparmas
WYL wiagi
.
. - Svgnalizss
PRI wakogeni: ms
|
7 Priorytery
Badaweze
| GIST " Boak
| dxicigey GIST —
o —
'Ji .‘qal-h
3 T
[T : '
Thamek
: = Dagrudarys
Elvew ETT
madelr

RYSE)

yod

rurgicznych GIST, liniach komérkowych
GIST i mysich modelach GIST. Pilne cele
wszystkich tych badan obejmuja identy-
fikacje terapii dziatajacych synergistycz-
nie z preparatem Gleevec w niszczeniu
komorek GIST. Kazdy z finansowanych
naukowcdéw przeprowadza badania nad
GIST, ktore koordynowane sa z wysitkami
innych naukowcow w celu zidentyfikowa-
nia podejscia terapeutycznego, ktore pota-
czy Gleevec z innymi inhibitorami kinazy
zwigzanej z receptorem KIT, co zapewni
wyzszy wspotczynnik wyleczenia pacjen-
tow z GIST. Badania nad odpornos$cia na
Gleevec sa kluczowe dla postgpu tera-
peutycznego w GIST. Badania te odkryja
prawdopodobnie kombinacje terapii GIST
wymagane do utrwalenia pierwotnej remi-
sji, zapobiegnigcia powstawania odporno-
$ci klinicznej i prowadzi¢ beda do zwigk-
szenia wspélczynnika wyleczen. Kazdy
z priorytetowych projektow finansowa-
nych przez stowarzyszenie LRG w Fazie
I jest znaczacy i ma potencjat umozliwia-
jacy opracowanie nowatorskich terapii
GIST. Szczegdtowy raport z postgpow
w zakresie tych projektow o wysokim
priorytecie znalezé mozna na stronie
www.liferaftgroup.org lub w Raporcie
Rocznym 2007.

Co nowego w Fazie 11

W oparciu u sukcesy w Fazie I, Faza II
obejmie ekspansj¢ na dwa nowe obszary
idodanie dwochnowychbadaczy. Dr Anet-
te Duensing z Instytutu Raka Uniwersyte-
tu w Pittsburgu (University of Pittsburgh
Cancer Institute) i dr Sebastian Bauer, Za-
chodnioniemieckie Centrum Raka, Uni-
wersytet w Essen, Niemcy (West German
Cancer Center, University of Essen) uzu-
petnia zespot badawczy GIST stowarzy-
szenia Life Raft Group w Fazie II. Dr Du-
ensing zajmie si¢ wyjasnieniem apoptozy
lub tego, w jaki sposéb umieraja komorki.
Dr Bauer poszerzy translacyjna zdolno$¢
badawcza i stworzy potencjal do badan
nowych zwiazkow i lekow. Dziatajac row-

I dokonczenie na str. 16 .



nolegle stowarzyszenie LRG poszerzaé
bedzie zaro6wno zakres, jak i zawarto$¢
Rejestru Pacjentéow z GIST o uaktualnie-
nia danych medycznych dostarczane przez
pacjentow. Stowarzyszenie The Life Raft
Group wykorzystuje dane z rejestru do
identyfikacji obszaréw krytycznych nie-
objetych w pore badaniami klinicznymi
lub przez tradycyjne srodowisko badaczy
raka, w tym zrozumienia nietoksycznych
odmieniajacych zycie efektow ubocznych
lekéw na raka i zrozumienia, w jaki spo-
sob dawka wplywa na przezywalno$¢.
W nadchodzacym roku stowarzyszenie
LRG prowadzi¢ bedzie nowe badanie nad
dtugotrwatymi skutkami ubocznymi jak
rowniez nowatorski zakres poziomu pre-
paratu Gleevec w osoczu.

Badania nad GIST dostarczaja ideal-
nego modelu do wykazania, jak leczy¢
inne typy raka. GIST jest relatywnie ,,pro-
stym” rakiem i charakteryzuje si¢ coraz
lepiej rozumianym mechanizmem mutacji
nowotworowych. Ponadto wydtuza sig li-
sta lekow skierowanych przeciw tym mu-
tacjom. Zblizamy si¢ do najwazniejszego
przetomu na drodze do znalezienia lekar-
stwa na GIST. Posiadamy odpowiednie na-
rzedzia naukowe i odpowiednich badaczy
w odpowiednim czasie i miejscu. Osiag-
ne¢lismy historyczny przelom w zrozumie-
niu fundamentalnej genetyki kierujacej
GIST i specjalistyczng wiedz¢ niezbedna
do identyfikacji i pokonania pozostalych
drég odpornosci. Mamy zarejestrowane
dwa leki celowane, Gleevec and Sutent,
oraz wiele innych obiecujacych prepara-
tow. Mozliwo$¢ zakonczenia ,,.Drogi do
wyleczenia” jest bezprecedensowa i na-
prawde w naszym zasiggu. W koncu, jesli
nie my znajdziemy lekarstwo, to kto?
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Floyd Pothoven nigdy nie nalezat do
osob, ktorym stawiano optymistyczne
diagnozy stanu zdrowia. Kiedy pojawi-
ly si¢ u niego pierwsze symptomy GIST,
lekarzy podejrzewali infekcje drég mo-
czowych. Na szcze$cie sumienny lekarz
podstawowej opieki zdrowotnej poprosit
o wykonanie tomografii komputerowe;.
W lipcu 2001 roku chirurdzy ustalili
termin operacji Floyda, podczas ktorej
zaplanowano usunigcie nowotworu. Po
zabiegu lekarze poinformowali Floyda
o tym, ze jego stan jest na tyle powazny, ze
niestety juz nic nie da si¢ zrobi¢. Jednakze
wejscie na rynek glivecku sktonito Floyda
i jego lekarzy do wyprébowania nowego
leku. Dzigki ogromnym wysitkom lekarzy
z UCLA 31 sierpnia 2001 roku Floydowi
udato si¢ dotaczy¢ do grupy obejmujacej
pacjentow trzeciej fazy badan nad glive-
ckiem. Od samego poczatku Floyd przyj-
mowat dawke leku w wysokosci 800 mg,
co spowodowato poczatkowe kurczenie
si¢ nowotworu, pdzniej przez okres pierw-
szych kilku lat miat
miejsce okres stabi-
lizacji, jednak potem
nastapil przerzut na
krezce, ktory zaczat
gwattownie rosnac.
Wydawato si¢ wow-
czas, ze Floyd bedzie
musial zrezygnowaé
z uczestniczenia
w trzeciej fazie ba-
dan klinicznych. Jed-
nak ponownie jeden
z lekarzy, analizujac
wyniki badan, do-
szedl do wniosku, ze
ma miejsce wylacz-
nie przemieszczanie
si¢ zmian Nowotwo-
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rowych. Kolejny raz niebezpieczenstwo
zostato zazegnane. Trzy miesigce temu
radiolog poinformowal Floyda, ze jego
nowotwor zaczat rosnaé, jednak Floyd nie
wpadt w panike. Po tych wszystkich latach
pechowych diagnoz lekarskich zachowat
on stoicki spokdj i poprosit o wykonanie
przeswietlenia, zanim po raz kolejny zo-
stanie wykluczony z badan klinicznych.
Przewodniczacy Life Raft Group Norman
Scherzer i koordynator naukowy Jerry
Call przyznali racj¢ Floydowi. Nastgp-
ne badanie wykazato, ze wszystko jest
w porzadku i kolejna wizja kryzysu zo-
stala zazegnana. Floyd ma kilka rad dla
tych wszystkich, ktorzy znajduja si¢
w podobnej sytuaciji. ,,Jo moze by¢ btgdna
interpretacja wynikow. Nalezy by¢ bar-
dzo ostroznym, zna¢ cata historig¢ choroby
i nie wpada¢ w zto$¢ po kazdym badaniu.
Staraj si¢ czytaé zdjgcie rentgenograficz-
ne z ré6znymi osobami — to da duzo lepsze
rezultaty.”
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