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

Dziekujemy wszystkim, ktorzy zdecydowali sie przekaza¢ naszemu Stowarzyszeniu
1% podatku, wspomagajgc tym samym nasze dziatania na rzecz pacjentow GIST
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Stowarzyszenie jest czlonkiem: Europejskiej Koalicji Pacjentéw Nowotworowych
- ECPC i §wiatowej Organizacji Pacjentéw chorych na GIST — GIST Global Network

o) elle/ Global GIST Network

Wspomnienie o Panu Profesorze

W dniu 31 marca 2010r.
zmarl Profesor dr hab. Wlodzi-
mierz Ruka.

Pan Profesor stworzyt w kie-
rowanej przez Niego klinice
wspaniata polska szkotg leczenia
nowotworow tkanek migkkich 1
kosci. To Jego zastuga byto szyb-
kie wdrozenie badan klinicznych
Gliveku i w rezultacie rejestracja
1 udostgpnienie terapii tym le-
kiem chorych na GIST. Wkrotce
po Stanach Zjednoczonych za-
rejestrowano Glivek w Polsce.
Jak na realia naszych urz¢dow to
byto imponujace tempo. P6zniej
zarejestrowano Sutent.

My, pacjenci chorzy na GIST,
musimy mie¢ $wiadomos$¢, ze
zyjemy tylko dzigki tak spraw-
nie kierowanej przez Niego kli-
nice 1 dzigki zespotowi wspania-
tych wspotpracownikow, ktorych
zgromadzil wokoét siebie. To
On zainicjowat ide¢ powstania
Stowarzyszenia, aby wspomoc
wysitki lekarzy w staraniach o

refundacj¢ terapii. To byly pod
wieloma wzgledami pionierskie
czasy, a Pan Profesor jako pio-

nier budowat podstawy systemu
leczenia chorych na GIST. Nigdy
nie bedziemy w stanie w pelni
doceni¢ Jego wielkosci 1 Jego
zastug. Byl naszym zyczliwym

protektorem. Obserwowat nasza
dziatalno$¢, chwalil, doradzatl i1
pomagat w wielu naszych przed-
siewzieciach. Podczas konferen-
cji lekarskich, na ktére zapraszat,
przedstawiatl zawsze nasze Sto-
warzyszenie 1 zachgcat obecnych
lekarzy do wspolpracy z nami.
Zawsze wszystko dla wyniku
koncowego - dobra pacjenta.

Panie Profesorze. Pozostanie
Pan w naszej wdzigcznej pamig-
ci. Niech Bég wynagrodzi Pana
pracowite 1 petlne oddania cho-
rym zycie.

W imieniu Stowarzyszenia
Pomocy Chorym na GIST,

Hlarevasliry SHels

Profesor Wlodzimierz
Ruka.

Byt wielkim cztowiekiem 1
naukowcem, wychowawca wielu

pokolen chirurgow onkologow,



tworca licznych, nowych metod
leczenia migsakow 1 czerniakow.
Przez wiele lat byl czlonkiem
Rady Naukowej Instytutu.
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Urodzit si¢ w 1946 r. Studia
ukonczyt w 1970 r. Staz lekarski
odbytwlatach 1970-1971 w Szpi-
talu Bielanskim w Warszawie. W
latach 1971-1979 pracowal na
Oddziale Chirurgii Ogdlnej tej
lecznicy, uzyskujac w 1974 r.
specjalizacje w dziedzinie chi-
rurgii ogélnej a w 1976 r. stopien
doktora nauk medycznych. W
latach 1999-2006 byt naczelnym
specjalista chirurgiem ijednocze-
$nie zastgpca dyrektora COI ds.
badan klinicznych i informatyki.
W latach 2004-2006 byt preze-
sem Polskiego Towarzystwa Chi-
rurgii Onkologicznej. Od 2008 r.
pethit funkcje Konsultanta Kra-
jowego w dziedzinie Chirurgii
Onkologicznej. 25 wrze$nia ub.
roku uzyskat tytut profesora.

Pozegnanie Pana Profesora
odbylo si¢ 12 kwietnia o godzi-
nie 12.00 w kaplicy Centrum
Onkologii w Warszawie, a na-
stepnie (o godzinie 14.00 w ko-
sciele sSw. Anny w Wilanowie)
mialy miejsce uroczystosci po-
grzebowe. Po Mszy $w. prochy
Pana profesora zostaly zlozone
na cmentarzu wilanowskim.
Byl zegnany z zalem przez dy-

rekcj¢ Centrum, liczne grono
uczniow, wspolpracownikow,
naukowcow, przyjaciol a takze
pacjentow. W przemowieniach

a Ppodkreslano
jego wklad w
oblicze  Cen-
trum i stworze-
nie wspanialej
Kliniki. Prze-
mawiali mow-
cy, ktorzy znali
Pana Profesora
od Jego pierw-
szych krokow
w  medycynie
apozniej pierw-
szych dni i
pierwszych operacji w Cen-
trum Onkologii. To ogromny
kawal historii i pigkny obraz
dziela Zmarlego. Jednoczesnie
obraz zycia wypelnionego pra-
cg i stuzbg pacjentom.

My wszyscy, zwlaszcza pa-
cjenci z dlugim stazem, zdaje-
my sobie doskonale sprawe jak
te wszystkie slowa uznania nie
oddawaly w pelni Jego zashug.
Pewien pacjent opowiedzial mi
histori¢ o tym jak pewnego razu
Profesor zrobil ,kosmiczng”
awanture, poniewaz w jednym

z zakladow Centrum lekcewaza-
co potraktowano pacjenta. Za-
reagowal natychmiast i sprawa
pacjenta zostala bezzwlocznie
zalatwiona.

Pozegnalismy Go z zalem,
majac pewnos¢, ze Jego dzielo

— Klinika — bedzie nadal trwa¢é
i spelnia¢ swoja wspaniala
shuzbe¢ chorym, tak jak za Jego
Zycia.
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Podczas naszego ostatniego Wal-
nego Zebrania patrzylem na zebra-
nych na Sali i doznatem wzruszenia.
Tak wiele 0s6b towarzyszy nam od
poczatku istnienia Stowarzyszenia,
od poczatku stosowania terapii. Na
zebraniu obecna byta tylko mata
grupa tych osob, nie wszyscy.

A przeciez w Polsce zyje takich
»ocalencoOw” znacznie wigcej. Prze-
ciez tylko ok. 10% chorych jest
cztonkami Stowarzyszenia. Zyje-
my. Udato si¢ nam? Czy to sprawa
szczg$cia? Nie, zyjemy nie dzigki
utomnemu systemowi opieki zdro-
wotnej w naszym kraju, ale dzigki
ludziom, ktérzy w tym systemie pra-
cuja. Przede wszystkim dzigki za-
angazowanym i ofiarnym lekarzom.
Przekraczaja oni granice zwyktych
obowiazkow. Walcza o pacjenta i
za pacjenta. Bez pracy takich ludzi
nigdy onkologia w Polsce nie osia-
gataby tak znaczacych sukcesow.
Wymienianie tych lekarzy bylo by
niebezpieczne, gdyz mogtbym kogo$
pomina¢. Przypomng zatem tylko
posta¢ zmartego niedawno profesora
Wtodzimierza Ruki.

Jednocze$nie pojawiaja si¢ na
mapie Polski miejsca gdzie takich
ofiarnych lekarzy brak. Mamy dosta-
teczna ilos¢ obserwacji aby stwier-
dzi¢, ze sa miejsca gdzie zle jest
chorowa¢ na GIST. Czarne dziury.
Nastepuje zatem swego rodzaju mi-

gracja pacjentow do innych, bardziej
przyjaznych im os$rodkéw. To ozna-
cza wzrost kosztow ponoszonych
przez pacjentow i nadmierne obcia-
zenie tych osrodkow oraz pracuja-
cych w nich z oddaniem lekarzy. Po
raz kolejny zadajemy sobie pytanie:
czy szansa na przezycie zalezy od
miejsca gdzie si¢ mieszka? Nie zy-
jemy przeciez w Afryce, gdzie odle-
gtos¢ od cywilizowanych osrodkow
moze by¢ ogromna a ich wyposaze-
nie moze roé6zni¢ si¢ dramatycznie od
wyposazenia podobnych os$rodkow
w Europie. Uswiadamianie tej sytu-
acji wtadzom i walka z tymi dyspro-
porcjami jest - i pewnie dtugo jesz-
cze bedzie - zadaniem wszystkich
stowarzyszen pacjentow.

Osobng sprawa, ktora powinni-
smy si¢ zajac, jest dotarcie do pa-
cjentow chorych na GIST, ktorzy nie
sa cztonkami Stowarzyszenia. Nie
wiemy ani ilu ich jest, ani jakie maja
problemy ze swoja terapia. Nie wie-
dza czgsto nawet o naszym istnieniu.
Zgodnie z naszym statutem powin-
niS$my takze im pomoc korzysta¢ z
naszych mozliwo$ci pomocy. Dla-

Stowarzyszenie Pomocy
Chorym na GIST

Jestem pacjentem chorym na GIST

Nazwisko i imie

Data urodzenia

Grupa krwi

Informacje o diagnozie, leczeniu i
na wypadek pilnej potrzeby inter-

wencji lekarskiej

tego zwracamy si¢ do wszystkich
lekarzy, ktorzy maja pod opieka pa-
cjentéw z GIST, o pomoc w dotarciu
do tych osoéb. PT lekarze otrzymaja
od nas listy i legitymacje pacjen-
tow, aby mogli je przekaza¢ swoim
podopiecznym. Jest to jednoczes$nie
proba poszerzenia listy wspotpracu-
jacych z nami lekarzy. Zawsze wiaze
sig to z najwazniejszym celem jakim
jest pomoc chorym.

W niniejszym numerze pragng
poinformowaé o probie nawiazania
wspotpracy z chorymi na raka zo-
tadka. To bedzie bardzo bliskie nam
stowarzyszenie, kiedy juz powstanie.
Laczy nas bliska wspdlnota celow i
srodkéw do ich realizacji. Razem
mozemy osiagnaé wigcej. Dotych-
czas wspolpracowalismy, skutecz-
nie, ze Stowarzyszeniem Pomocy
Chorym na Przewlekla Biataczke
Szpikowa; musimy jednak pamigtac,
ze to ,,hematologia” i wiele spraw
nas rozni.
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LEGITYMACJA PACJENTA —
GDZIE 1 JAK SIE NIA POSLU-
GIWAC

Nie nalezy zapomina¢ o celach,
jakim ma shuzy¢ opracowana i
wydana przez nas legitymacja
pacjenta. To ona, tacznie z posia-
danym juz przez Panstwa Porad-
nikiem, ma stuzy¢ skutecznym
kontaktom z lekarzami. Nie uzy-
wanie tych drukow moze miec
niekorzystny wplyw na Panstwa
proces leczenia a nawet mu za-
graza¢. Prosz¢ zwr6ci¢ uwage na
tekst zwiazany z wyjazdami poza
miejsce zamieszkania.
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TRZY KLINIKI '

COI w Warszawie i chorzy na no-
wotwory przewodu pokarmowego.

W Centrum Onkologii w warsza-
wie powstata Klinika Nowotworow
Przewodu Pokarmowego. Jest to
wynik potaczenia Kliniki Nowo-
tworow Jelita Grubego i Kliniki
Nowotworéw Gornego Odcinka
Przewodu Pokarmowego. Ponie-
waz chorzy na GIST moga stac sig
pacjentami jednej z tych klinik, za-
mieszczamy informacje o tej klini-
ce. Kilkoro z nas byto juz pacjenta-
mi Kliniki GOPP. GIST wystegpuje
tez w obszarze jelita grubego, stad
nasze zainteresowanie ta potaczo-
na klinika. Obowiazki kierownika
kliniki pelni pan doc. Zbigniew No-

wecki, ktory przez lata leczyl nas w
Klinice Nowotworow Tkanek Migk-
kich 1 Kosci. Teraz te trzy, wspot-
pracujace ze soba, kliniki zapewnia
chorym, w tym takze pacjentom z
GIST, mozliwie najlepsza pomoc.
Dlatego znajda tu Panstwo aktualne
informacje o tych klinikach. Innym
powodem dla ktérego pisz¢ o tym
wydarzeniu jest moje zetknigcie si¢
z chorymi na raka zotadka. Oni si¢
obecnie dopiero organizuja i sa na
etapie na jakim byli§my ponad sze$¢
lat temu. Trwaja badania kliniczne
nad zastosowaniem nowego leku.
Nabor do badan jest bardzo ograni-
czony przepisami a proces akcepta-
cji trwa od 1 do 2 miesigcy. Mamy
nadziejg, ze bedac mtodsi a bogatsi

w doswiadczenia innych stowarzy-
szen cztonkowie nowego stowarzy-
szenia fatwiej beda mogli uporac sig
ze wszystkimi barierami jakie na-
potkaja na swej drodze. Jestem tez
przekonany, ze otrzymaja wszelkie
wsparcie ze strony lekarzy. Okoto
80% nowotworow zotadka jest ope-
rowanych wtasnie w Warszawie. To
daje pomys$lne prognozy na przy-
szto§¢. Te trzy kliniki komplekso-
Wwo sa W stanie zapewni¢ mozliwie
najwyzszy, w naszych warunkach,
standard leczenia chorych na nowo-
twory przewodu pokarmowego.
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KLINIKA NOWOTWOROW UKLADU POKARMOWEGO

p.o. Kierownika Kliniki: doc.
dr hab. med. Zbigniew Nowecki

Oddzial Zachowawczy — Kie-
rownik: doc. dr hab. med. Krzysztof
Jeziorski

Oddziat Zabiegowy

Pododdzial Ustug Medycznych
Hospitalizacji Jednodniowej

Klinika stanowi polaczenie Kli-
niki Nowotworow Jelita Grubego
i Kliniki Nowotworéw Gornego
Odcinka Przewodu Pokarmowego

Klinika Nowotworow Jelita
Grubego

Kierownik Kliniki jest zarazem
Dyrektorem Centrum Onkologii
— Instytutu im. Marii Sktodow-
skiej-Curie w Warszawie. Klinika
dysponuje 32 16zkami, gltownie
zabiegowymi. Zespot prowadzi le-
czenie skojarzone, a wigc leczenie
operacyjne, radio- i chemioterapig.
Rocznie w Klinice wykonuje si¢
ponad 800 operacji, a wsrdéd nich

okoto 500 radykalnych. Odsetek
operacji wykonywanych z powo-
du raka odbytnicy zachowujacych
zwieracze przekracza 70%. Smier-
telnos$¢ pooperacyjna wynosi 0,7%.
W 2006 r. na 28 t6zkach hospita-
lizowano ponad 3 600 chorych,
udzielono ponad 25 000 porad am-
bulatoryjnych.

Najwazniejsze kierunki dzia-
lalnosci klinicznej

Doskonalenie metod leczenia
skojarzonego rakéw jelita grubego,
a zwlaszcza przedoperacyjnej radio/
chemioterapii oraz pooperacyjnej
chemioterapii — na drodze wielo-
osrodkowych badan prospektyw-
nych. Doskonalenie metod leczenia
operacyjnego 1 opieki pooperacyj-
nej. Badania nad jakoscia zycia
chorych leczonych z powodu raka
jelita grubego. Badania nad wpty-
wem reakcji zapalnej na przebieg
raka jelita grubego.

Najwazniejsze kierunki badan
naukowych

Wieloletnie, prospektywne, ran-
domizowane badanie majace na
celu oceng dwoch metod napromie-
niania przedoperacyjnego w przy-
padkach rakow umiejscowionych w
pozaotrzewnowej czgsci odbytnicy:
krotkotrwatej radioterapii  wyso-
ka dawka frakcyjna i1 radioterapii
konwencjonalnej.  Prospektywne,
wieloletnie badanie znaczenia che-
mio/radioterapii  w  przypadkach
rakow odbytnicy uznanych za nie-
resekcyjne. Prospektywne, rando-
mizowane badanie wdrozeniowe,
poréwnujace skuteczno$¢ paliatyw-
nej chemioterapii drugiego rzutu w
przypadkach uog6lnionych rakow
okrgznicy lub odbytnicy. Kombina-
cja badanych lekow to leukoworyna
+ 5-fu + kamptotecyna vs leukowo-
ryna + 5-fu + oksaliplatyna. Pro-
spektywne, wieloletnie badania nad
jakoscia zycia chorych leczonych z
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powodu rakow jelita grubego, a w
szczegblnosci nad tzw. zespolem
resekcji przedniej. Badania nad no-
wym, wlasnym typem zbiornika je-
litowego.

Wspolpraca migdzynarodowa

Grupa Nordycka (Nordic Trial):
radio/chemioterapia w przypadkach
nieresekcyjnych rakéw odbytnicy.
Udzial w licznych wieloosrodko-
wych badaniach klinicznych nad
nowymi kombinacjami lekow w le-
czeniu rakow jelita grubego (oksa-
liplatyna, kamptotecyna, ludzki
rekombinowany interferon 13, ka-
pecitebina, przeciwciala monoklo-
nalne).

Podsumowanie = najwazniej-
szych osiggnieé
Wykazanie, ze radioterapia

przedoperacyjna wysoka dawka
frakcyjna nie zwigksza prawdopo-
dobienstwa zachowania zwiera-
czy w przypadkach rakéw umiej-
scowionych W pozaotrzewnowej
czesci odbytnicy, nie powodujac
pogorszenia wynikow odlegtych.
Zwieracze moga by¢ zachowane w
75% przypadkow, a odsetek nawro-
tow miejscowych nie przekracza
5%. Smiertelno$¢ pooperacyjna w
tych przypadkach wynosi 0,52%, a
powaga i liczba powiktan sa porow-
nywalne z najlepszymi wynikami
wiodacych osrodkéw krajowych i
zagranicznych. Wykazanie, ze che-
mioradioterapia w przypadkach
pierwotnie nieresekcyjnych umoz-
liwia wykonanie zabiegu radykal-
nego w 70% 1 stwarza prawdopo-
dobienstwo trwatego wyleczenia
u 30-50% leczonych, przy czym u
8% sposrod nich pooperacyjne ba-
danie patomorfologiczne nie ujaw-
nia komoérek nowotworowych. Wy-
kazanie, ze radiochemioterapia w
przypadkach ptaskonabtonkowych
rakow kanatu odbytu w stopniach
zaawansowania TNM II 1 III, umoz-

liwia uzyskanie wyleczenia u 80%
sposrod nich — bez kalectwa poope-
racyjnego. Opracowanie podzia-
hu  kliniczno-patomorfologicznego
zmian popromiennych odbytnicy i
wykazanie, ze mozliwe jest skutecz-
ne leczenie popromiennych przetok
pochwowo-odbytniczych oraz, ze
mozliwe jest bezpieczne dokony-
wanie jednoczasowych operacji na-
prawczych, zar6wno odbytnicy, jak
i drog moczowych. Opisanie tzw.
zespolu resekcji przedniej odbytni-
cy i wykazanie, ze 16% chorych po
tej operacji cierpi z powodu istotne-
go pogorszenia jakos$ci zycia. Opu-
blikowanie hipotezy medycznej o
zwiazkach stanu zapalnego z prze-
biegiem choroby nowotworowej.
Opracowanie projektu i wdrozenie
prospektywnego, wieloosrodkowe-
go randomizowanego badania kli-
nicznego, majacego na celu oceng
prawdopodobienstwa zachowania
zwieraczy, po dwoch réznych me-
todach napromieniania przedopera-
cyjnego w przypadkach rakow po-
zaotrzewnowej czesci odbytnicy o
zaawansowaniu T3 1 T4, MO (Grant
KBN, z udzialem 18 osrodkow kra-
jowych). Utworzenie klinicznego
rejestru ryzyka rodzinnego zacho-
rowania na raka jelita grubego. Wy-
kazanie, ze mozliwe i bezpieczne
jest wezesne (pierwsza doba) roz-
poczecie zywienia dojelitowego u
chorych po operacjach z powodu
raka jelita grubego. Ustalenie wska-
zan 1 mozliwo$ci zachowawczego
leczenia niedrozno$ci mechaniczne;j
w uogolnionej fazie choroby nowo-
tworowe;.

Dzialalno$¢ dydaktyczna

Wyktady i seminaria na kursach
atestacyjnych CMKP przed egza-
minami specjalizacyjnymi w dzie-
dzinie chirurgii ogolnej i chirurgii
onkologicznej. Szkolenie indywi-
dualne chirurgéw w zakresie roz-
poznawania i leczenia chorob jelita
grubego.

Klinika Nowotworow Gornego
Odcinka Ukladu Pokarmowego
Dr Tomasz Olesinski

Klinika Nowotworéw Gornego
Odcinka Uktadu Pokarmowego po-
wstata w 1999 r. w ramach narza-
dowej struktury Klinik w Centrum
Onkologii w Warszawie. W 2006 .
na 32 to6zkach hospitalizowano po-
nad 600 chorych, ambulatoryjnie
udzielono blisko 7 000 porad.

Dzialalno$¢ naukowa i kliniczna

Problematyka kliniczna i nauko-
wa, jaka zajmuje si¢ Zesp6t Kliniki
to: nowotwory przetyku, nowotwo-
ry zotadka, nowotwory trzustki, no-
wotwory drog zolciowych zewna-
trzwatrobowych 1 watroby, a takze
zastosowanie technik sztucznego
odzywiania w leczeniu chorych na
nowotwory, profilaktyka i1 leczenie
powiklan zakrzepowo-zatorowych
u chorych na nowotwory oraz zna-
czenie kliniczne powiktan septycz-
nych u chorych na nowotwory.
W zakresie leczenia nowotwordéw
przetyku wdrozono do praktyki kli-
nicznej protokét przedoperacyjny
chemio-radioterapii dla ptaskona-
btonkowego raka piersiowego od-
cinka przetyku, dzigki czemu uzy-
skano poprawg wynikow leczenia z
4% S5-letnich przezy¢ wyjsciowo do
16,6% 5-letnich przezy¢ obecnie.

Wdrozono rowniez protokot
definitywnej  chemio-radioterapii
dla chorych nieresekcyjnych/nie-
operacyjnych z rakiem ptaskona-
btonkowym piersiowego odcinka
przetyku. Sredni czas przezycia po
leczeniu wynidst 12 miesigcy (po-
przednio: 4-6 miesigcy). W przy-
padku raka zotadka wdrozono do
praktyki klinicznej protokét po-
operacyjnej (adiuwantowej) che-
mio-radioterapii dla chorych ze
ztymi czynnikami rokowniczymi
(kliniczny stopien II/I1I). Pozwolito
to na poprawg wynikow leczenia w
tych stadiach zaawansowania o 10-
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15% w obserwacji 3- i 5-letniej w
poréwnaniu do chorych leczonych
wylacznie operacyjnie (25 vs 35%
i 15 vs 30%, odpowiednio dla prze-
zy¢ 3- 1 5-letnich). Kolejnym orygi-
nalnym programem leczenia wdro-
zonym w oparciu o doswiadczenie
wiasne byt protokol terapeutyczny
chemio-radioterapii pooperacyjnej
dla zaawansowanego (pT3/T4) raka
pecherzyka zoélciowego. Uzyskano
sredni czas przezycia 31,6 miesigcy
1 $redni czas przezycia bez choroby
27,7 miesigcy co uzasadnia stoso-

wanie te] metody terapeutycznej
(Srednie przezycie S-letnie dla cho-
rych leczonych chirurgicznie wyno-
si w Polsce — 4%). W raku trzustki,
oprocz leczenia chirurgicznego jako
postgpowania standardowego, roz-
poczeto leczenie pooperacyjne che-
mio-radioterapia. W chwili obecnej
trwa zbieranie materiatu kliniczne-
go do opracowania wynikéw. Reali-
zowano rowniez protokol wstepne;j
brachyterapii HDR z dalsza chemio
radioterapia dla nieresekcyjnych,
loko regionalnie zaawansowanych

rakow trzustki. Opracowane S$red-
nie przezycia wyniosly 22 miesia-
ce (poprzednio: 8-12 miesigcy). W
zakresie leczenia guzow watroby
wdrozono, jako jeden z pierwszych
osrodkow w Polsce, metode radio-
termoablacji dla mnogich, nieresek-
cyjnych guzéw nowotworowych
watroby. Wyniki przezy¢ stanowia
przedmiot opracowania.

Opracowal Stanistaw Kulisz

WYNIKI WYBOROW DO ZARZADU ECPC
(bralismy udziat w gtosowaniu)

1. Tom Hudson

2. Sandy Craine

CML Support Zjednoczone Krolestwo Obecnie sekretarz ECPC Pacjent,
przezycie po przebytym leczeniu ponad 5 lat

3. Francesco de L.orenzo

4. Heide Preuss

5. Tom van der Wal

55 Votes

Europa Uomo/Men Against Cancer Irlandia Obecnie prezydent ECPC
Pacjent, przezycie po przebytym leczeniu ponad 5 lat

FAVO Wtochy Pacjent, przezycie po przebytym leczeniu ponad 5 lat

mamazone Niemcy Obecny wice — prezydent ECPC Pacjent, przezycie po
przebytym leczeniu ponad 5 lat

Stichting Diagnose Kanker Holandia Obecny skarbnik ECPC Pacjent,
przezycie po przebytym leczeniu ponad 5 lat
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6. Arthur Masnyv

7. Simona Ene

ponad 5 lat

48 Votes

Sarcoma Patients Euronet (SPAEN) Rumunia
Obecnie wice-prezydent ECPC Pacjent, przezycie po przebytym leczeniu

8. Sarunas Narbutas

ponad 5 lat

9. Henk van Daele

Polska Koalicja Organizacji Pacjentow Onkologicznych, Polska Pacjent,
przezycie po przebytym leczeniu ponad 5 lat

OHLB Kraujas Litwa Pacjent, przezycie po przebytym leczeniu ponad 5 lat

Oncologic Centre Antwerp Belgia Pacjent, przezycie po przebytym leczeniu

ARTHUR MASNY CZtONKIEM ZARZADU ECPC

Z przyjemnoscia informujemy, ze
Pan Arthur Masny, prezes Stowarzy-
szenia Chorych na Chloniaki, zostat
cztonkiem zarzadu Europejskiej Ko-
alicji Pacjentow  Nowotworowych
(ECPC).

Ta organizacja ma wielkie cele przed
soba 1 moze wiele zmieni¢ w losie pa-
cjentdw chorych na nowotwory w Eu-
ropie. Dziatania ECPC w Parlamencie
Europejskim moga i powinny sta¢ sig
czynnikiem normalizujacym standardy
leczenia nowotworéw we wszystkich
krajach Wspdlnoty. Wystepujace do-
tychczas roéznice sa i beda poddawane

krytyce na forum Parlamentu. Wsrod
krajow, ktére nie wyrazaja zgody na
usprawnienia, jest migdzy innymi Pol-
ska. Ostatnio dotyczy to mozliwos$ci
udziatu polskich pacjentow w bada-
niach klinicznych prowadzonych w
krajach Unii. Ta ostatnia deska ratunku
stata si¢ dla nas nieosiagalna po konfe-
rencji ministrow zdrowia UE. Znalezli-
$my si¢ wsrod niechlubnych wyjatkow,
ktére oprotestowaly powszechnosé ta-
kich rozwiazan. Ta mozliwos$¢ obejmo-
walaby jedynie maty ulamek procenta
pacjentéw, dla ktérych nie ma juz in-
nych mozliwosci terapeutycznych.

Tak wigc Pan Arthur Masny stanie
w obliczu wielkich oczekiwan ze stro-
ny polskich i nie tylko polskich pacjen-
tow. Wiemy, ze jest dobrze przygoto-
wany do tej pracy i ma doswiadczenie
zawodowe 1 zyciowe, ktore bedzie mu
potrzebne.

Gratulujemy mu wyboru i jednocze-

$nie zyczymy zdrowia i sit, aby mogt
wypetniaé t¢ swoja trudna misje.

Mant&/&m %/&%



PROTOKOL VIl WALNEGO
| SPRAWOZDAWCZEGO ZEBRANIA
STOWARZYSZENIA POMOCY CHORYM NA GIST
Warszawa 20-21 marca 2010

Dzien I, 20 marca 2010, sobota,
godz. 10.00

Porzadek dzienny:

1. Otwarcie zebrania

2. Wybor Komisji Mandatowo-
Skrutacyjnej i Wnioskowej

3. Wybdr Prezydium
(przewodniczacy i sekretarz)

4. Przyjecie porzadku obrad

5. Sprawozdanie Komisji
Rewizyjnej

6. Sprawozdanie Zarzadu

7. Dyskusja nad sprawozdaniami

8. Przyjecie uchwat w sprawach:

a) sprawozdania Komisji
Rewizyjnej

b) sprawozdania Zarzadu

¢) zatwierdzenia bilansu za rok
2009

9. Przedstawienie projektu
wydatkéw na rok 2010

10. Dyskusja i przyjecie projektu
wydatkoéw na rok 2010

11. Zmiany w sktadzie Zarzadu i
Komisji Rewizyjnej

12. Sprawozdanie Komisji
Whioskowe;j

13. Dyskusja nad zgloszonymi
wnioskami i wolne wnioski

Przerwa obiadowa

14. Doswiadczenia osobiste
uczestnikow spotkania.
15. Zamkniecie obrad I dnia

Dzien II, 21 marca 2010 -
20dz.10:00

Sesja edukacyjna:

1. Prezentacja Pana dr. Piotra
Rutkowskiego

2. Prezentacja psychoonkologa
Pani Bozeny Winch

3. Dyskusje nad prezentacjami,
konsultacje i porady lekarskie

4. Zakonczenie obrad

Obecnych w chwili rozpoczgcia
obrad 55 0s6b z tego 49 uprawnionych
do glosowania.

Prezes Stowarzyszenia Stanistaw
Kulisz po powitaniu obecnych
poprosit o wybor przewodniczacego
zebrania i sekretarza.

Zebrani wyrazili zgodg, aby
przewodniczacym zostat pan Piotr
Fonrobert.

Na sekretarza wybrano pania
Teresg Zielinska.

W sklad komisji mandatowo-
skrutacyjnej weszli: Stawomir

Kosowski i Mieczystaw Wieczerza
W sktad komisji wnioskowe;j

weszli: Janusz Witkowicki i
Teresa Zubel

Za przyjeciem porzadku obrad
glosowato 49 osob.

Glosami zebranych dodano pkt 16
porzadku obrad: Zmiany w statucie
Stowarzyszenia. Za przyjeciem punktu
16 gltosowato 49 0so6b.

Sprawozdanie Komisji Rewizyjnej
oraz bilans za rok 2009 przedstawita
Lucyna Mtot, ktora zaapelowata do
zebranych o wplacenie zaleglych
sktadek oraz wptatg za rok biezacy.

Sprawozdanie z dziatalnosci
Zarzadu przedstawit w imieniu
Prezesa Stanistawa Kulisza, pan
Marian Stachowski.

Przyjecie uchwal:

Uchwata nr 1

1. Przyjecie sprawozdania komisji
rewizyjnej

glosowato 48 0sob za przyjeciem,
1 osoba wstrzymata sig¢

2. Przyjecie sprawozdania Zarzqdu

glosowato 49 0sdb za przyjeciem
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3. Zatwierdzenie
bilansu za rok 2009

glosowato 49 0sob za
przyjeciem

Uchwata nr 2

Walne Zebranie
Stowarzyszenia Pomocy
Chorym na GIST na
swym posiedzeniu
w Warszawie, dn.
20.03.2010 podjeto
nastgpujaca uchwate:

Zmienia si¢ § 23 pkt.
2 Statutu, ktory otrzymuje
nastgpujace brzmienie:
”Zarzad sktada si¢ z
prezesa i od dwoch
do czterech cztonkow
Zarzadu”.

Za przyjeciem glosowato 49 0sob.

Uchwata nr 3
Walne Zebranie wybrato sktad

Zarzadu Stowarzyszenia i postanowito
0 wyborze:

Stanistaw Kulisz — Prezes

Piotr Fonrobert

Barbara Boczkowska

Marian Stachowski

Za przyjeciem
glosowato 49 osob.

Przewodniczacy
zebrania Pan Piotr
Fonrobert poprosit
Marka Szachowskiego
0 przeczytanie przygo-
towanego przez Zarzad
Projektu Wydatkow na
rok 2010.

Za przyjgciem pro-
jektu gtosowato 49
0s6b.

Sprawozdanie
Komisji Wnioskowej
przedstawit Janusz
Witkowicki

47 0s6b gltosowato za przyjeciem,
1 osoba — przeciw.

REMINISCENCJE Z WALNEGO

Nasze Stowarzyszenie szczgsliwie
przebrneto przez kolejny okres dzia-
falnosci, ktorego podsumowanie nasta-
pito na niedawno odbytym Walnym i
Sprawozdawczym Zebraniu. Byto ono
swoistym rachunkiem sumienia minio-
nego roku naszej dziatalnosci. Byto to
pierwsze takie Zebranie od chwili uzy-
skania przez nasze Stowarzyszenie sta-
tusu Organizacji Pozytku Publicznego,
co miato miejsce w ubieglym roku.

Ta forma organizacyjno-prawna
Stowarzyszenia implikuje konieczno$¢
wypehiania dodatkowych zadan maja-
cych zapewni¢ pelna transparentno$¢
naszych dziatan, co z kolei wymaga m.
in. prowadzenia bardziej rozbudowanej
ksiggowosci czy zwigkszenia zdolno-
$ci decyzyjnej Stowarzyszenia, opartej
na aktywnym w niej udziale cztonkow.
Ich liczba w niektorych przypadkach
podejmowania uchwal musi osiagac
poziom 2/3 liczby ogdlnej. Jest to
szczegblnie wazne w takich sytuacjach
jak np. zmiany w Statucie Stowarzy-
szenia. Musimy o tym pamigta¢ by nie
popas¢ w decyzyjny paraliz.

Nowa formuta daje nowe mozli-
wosci pozyskiwania srodkow z jed-
nego procenta naleznych podatkow
odprowadzanych do Budzetu Panstwa

w ramach rocznego rozliczenia tzw.
PIT-6w. Relacja miedzy dostgpnymi
srodkami a mozliwosciami naszego
dzialania jest bezposrednia — im wigcej
pieniedzy tym wigksze mozliwosci.

Wspomniany jeden procent to pie-
niadze, na ktore bardzo liczymy.

Truizmem jest pisanie jak cigzko
jest pozyskiwaé jakiekolwiek $rodki
finansowe. Nasi wspaniali darczyncy
pomagaja nam jak moga — bardzo im
za to dzigkujemy. Niestety niejedno-
krotnie jeste§my w do$¢ nieprzychylny
sposob traktowani przez administracje.
Zaczeto nas postrzegaé jako agentow
firm farmaceutycznych, starajacych
si¢ 0 wywieranie presji na poczciwych
urzednikow, by zapewnia¢ naszym
,mocodawcom” przychylno$¢ decy-
zyjna.

Ministerstwo, w ktorym my, chorzy,
powinni$my widzie¢ i mie¢ oparcie w
naszej walce z chorobami, zaczglo si¢
od nas odwraca¢. Naprawianie ksztat-
towanego przez kolejne administracje
systemu opieki zdrowotnej poprzez
ustawianie chorych w wydtuzajace si¢
kolejki i oferowanie im coraz drozsze-
g0, a tym samym coraz bardziej ogra-
niczonego, dostgpu do $wiadczen (np.

konieczne dojazdy do coraz dalszych
osrodkow konsultacyjnych) nie zysku-
je naszej akceptacji i wymusza nasze
Stowarzyszeniowe dziatania.

Nadal bgdziemy trwali przy tych,
ktorzy daja nam szansg na przezywa-
nie kolejnych dni, miesigcy, a coraz
czgsciej lat. Dzigkujemy naszym bli-
skim, ogromnemu, w swej znacznej
czg$ci niewidocznemu zespotowi ludzi
nauki i praktyki, doskonalacemu meto-
dy i $rodki terapii, a takze urzgdnikom
pozwalajacym na dobre relacje pomig-
dzy nami, chorymi, a wymienionymi
grupami.

W kolejny okres dziatalnosci wcho-
dzimy uzbrojeni w nabyte dos§wiadcze-
nia — nie tylko nasze, ale takze zdobyte
przez naszych ,,wspoltowarzyszy w
chorobie” z ,,bratnich” organizacji kra-
jowych i Unijnych, z mocnym posta-
nowieniem dalszego rozwijania naszej
aktywnos$ci, majacej zapewni¢ nam
wszystkim godny dostep do wlasciwej
terapii.
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WSPOLPRACA BADACZY
NA SPOTKANIU W MONTERREY

Jerry Call

Zespot badawczy LRG kontynuuje
swoje badania w kilku kluczowych ob-
szarach, w tym poszukuje sposobdéw
przezwyciezenia opornosci na lek,
ulepszenia poczgtkowej odpowiedzi
na leczenie, dostarcza argumentéw
klinicznych, przeprowadza wysokowy-
dajne badania przesiewowe oraz two-
rzy kryteria witgczenia poszczegdlnych
lekédw do badan klinicznych.

Przezwyci¢zenie opornosci na leki

Ogdlne mechanizmy opornosci na
Glivec sa wystarczajaco dobrze znane
mniej wigeej od 2003 roku. Podczas
spotkania w Monterrey pojawity sig
nowe informacje na temat opornosci na
inhibitory HSPHSP90 oraz dodatko-
we intuicje dotyczace przekazywania
sygnatow w ,.dzikim”/pediatrycznym
GIST z uwzglednieniem roli IGFIR.
Dane na temat IGF1R dostarczaja do-
datkowego naukowego argumentu na
rzecz stosowania u czg$ci pacjentdw
GIST lekéw celowanych, ktore dziata-
janaIGF1R.

Opracowane przez zespot badaw-
czy nowe strategie przezwycig¢zenia
opornos$ci na Glivec staty si¢ obecnie
przedmiotem badan klinicznych. STA-
9090 (jest to inhibitor HSP90) znajduje
si¢ w Il fazie badania, trwaja réwniez
badania nad szerokim spektrum inhi-
bitoréw PI3K (I faza) oraz nad inhibi-
torami IGF1R (glownie I faza). Bada-

nia w | fazie nie dotycza $cisle GIST.
Wkroétce planowane jest otwarcie I
fazy badan taczacych inhibitor HDAC
z imatinibem.

Opracowano dodatkowe oporne
linie komérkowe GIST. Linia komor-
kowa stworzona przez dr Jonathana
Fletchera nie zawiera PTEN — biatka
normalnie odpowiedzialnego za bloko-
wanie zdolnosci PI3K do przys$piesze-
nia wzrostu i przezycia komorek GIST.
Komorki te moga okaza¢ sie przydat-
ne w zrozumieniu szczegotow funk-
cjonowania PI3K w komorkach GIST
jak rowniez w okresleniu najbardziej
skutecznych sposoboéw potraktowania
PI3K jako nowego celu terapeutyczne-

go.

Dr Fletcher dostarczyt informacji na
temat pierwszej i drugiej generacji inhi-
bitorow HSP90. Doniesienia dotyczace
I fazy badan klinicznych dla IPI-504
wskazywaly na wysoka toksyczno$¢
preparatu i majace zwiazek z terapia
zgony wsrod pacjentdw z uprzednia re-
sekcja watroby. Pierwsza generacja in-
hibitorow HSP90, takich jak 17-AAG
i IPI-504, zawiera zwiazki pochodze-
nia naturalnego i wydaje si¢ wykazy-
waé pewnym stopniem toksycznosci
watrobowej (niektore z preparatow sa
bardziej toksyczne niz pozostate). Leki
drugiej generacji zawieraja zwiazki
syntetyczne i jak do tej pory nie wy-
kazywaty si¢ podobna toksycznos$cia
wzgledem watroby. Selektywny i bar-

dzo silny inhibitor HSP90
drugiej generacji wszedt
w II fazg badan lekoéw na
GIST. Dr Fletcher opisat
rowniez nowe badania
laboratoryjne w ktorych
odpowiedz pacjenta na
leczenie GIST za pomoca
inhibitorow HSP90 zo-
stala zmaksymalizowana
poprzez jednoczesna blo-
kadg innych kluczowych
szlakow wzrostu i przezycia w komor-
kach GIST.

Poprawa poczatkowej odpowie-
dzi na leczenie

Kilka grup badawczych przedsta-
wilo dane na temat réznych sposobow
poprawy poczatkowej odpowiedzi na
Glivec. Nadzieje budzi fakt, ze wraz
ze zwigkszeniem liczby/typu komorek
guza, ktore ulegly destrukcji, blokuje
sig¢ rozw0j opornych komorek.

Gdy chodzi o poprawe poczatkowej
odpowiedzi na leczenie, jedno z glow-
nych wyzwan wydaje si¢ wynika¢ z
faktu, ze komorki guza bedace w fazie
proliferacji sa prawdopodobnie bar-
dziej podatne na destrukcje niz te, kto-
re w danej chwili nie proliferuja, czyli
znajduja sig¢ w fazie spoczynku. W wie-
lu przypadkach Glivec nie niszczy ko-
morek guza ale powoduje, ze wchodza
one w stan spoczynku, wskutek czego
trudniej je zniszczy¢. Kilku badaczy
przedstawito informacje dotyczace roz-
nych metod walki z komdrkami guza
znajdujacymi si¢ w fazie spoczynku.

Dr Brian Rubin przedstawil dane
dotyczace zjawiska autofagii jako
konsekwencji leczenia Glivekiem, jak
roéwniez potencjalne sposoby jej prze-
zwycigzenia. Autofagia to proces ko-
morkowy, ktoéry moze prowadzi¢ do
$mierci komorki, ale moze rowniez
powodowacé jej przezycie, w przypad-
ku gdy dana komorka znajduje si¢ w



stanie stresu komorkowego. W trakcie
procesu autofagii takie komorki prze-
staja si¢ mnozy¢ i moga przystosowac
swo0j metabolizm do warunkow stre-
sowych (takich jak np. zmniejszenie
poziomu sktadnikow odzywczych),
co pozwala komorkom przetrwac.
Prawdopodobnie Glivec wywotuje w
niektorych komorkach guzoéow GIST
autofagig, ktora zapobiega $mierci ko-
morek guza. Jednoczesne podawanie
Gliveku i przerwanie procesu autofagii
moze spowodowac znaczne nasilenie
destrukcji komorek guza. Dr Rubin
wspotpracuje réwniez z Mayo Clinic
w obszarze oznaczania macierzystych
komorek Cajala i znaczaco udoskonalit
swoje mysie modele.

Dr Anette Duensing wykazata wcze-
$niej, ze Glivec indukuje stan spoczyn-
ku w komorkach guza GIST. Obecnie
jej badania koncentruja si¢ na tym czy
mozliwe jest przywrocenie komorek ze
stanu spoczynku do stanu, w ktorym
fatwo mogtyby ulec destrukcji. Celem
nowych metod, jak te opisane powyzej,
jest przeksztatcenie odpowiedzi komo-
rek na Glivec z zatrzymania cyklu ko-
morkowego w apoptoze, wskutek cze-
go oparte na Gliveku terapie moga sta¢
si¢ bardziej skuteczne.

Ostatnio, we wspolpracy z innymi
cztonkami zespotu badawczego LRG,
do ktorego nalezy m.in. dr Sebastian
Bauer, dr Duensing wykazala, ze borte-
zomib (zarejestrowany inhibitor prote-
asomu) dziata zarowno na wrazliwe jak
i oporne na Glivec komorki guza GIST.
Dr Duensing i jej zespot odkryli dwa
modele dziatania bortezomibu: stabili-
zacj¢ histonu H2AX oraz ograniczenie
ekspresji KIT. Wyniki te sklaniaja do
przeprowadzenia badan klinicznych
w celu zbadania skuteczno$ci dziata-
nia bortezomibu u pacjentow z GIST.
Na spotkaniu dr Duensing przedsta-
wita dodatkowe informacje na temat
mechanizméw i mozliwych nowych
celéw majacych wiazek z komorkami
GIST w fazie spoczynku.

Dr Sebastian Bauer przedstawit
dane dotyczace innych szlakow sy-
gnatowych, ktore odgrywaja istotna
role w fazie spoczynku komorek. Po-
nadto dr Bauer wkrétce rozpoczyna w
Niemczech nowe badanie kliniczne dla

GIST, w ramach ktorego zostanie prze-
badane dziatanie Gliveku w potaczeniu
z LBHS589 — inhibitorem HDAC, wy-

dr Maria Debiec-Rychter przed-
stawia wyniki swoich badan

produkowanym przez Novartis. Bada-
nie to jest owocem wczesniejszej pracy
wykonanej przez zespot LRG. Nale-
7a do niego m.in. dr Bauer i dr Maria
Dg¢biec-Rychter, ktéra wykazala, ze
LBHS589 oraz inne inhibitory HDAC
maja znaczacy wplyw na komorki
GIST.

Dr Antonescu przedstawila, w
imieniu dr Besmera, dane dotyczace
szlakow sygnatowych aktywowanych
przez imatynib. Poinformowata réw-
niez o postgpie w rozwoju mysich mo-
deli z podwojna mutacja. Trwaja prace
nad szczegotowa charakterystyka tych
myszy.

Badanie mechanizmow dzialania
lekow

Nastapil dalszy postgp w badaniu
wplywu lekoéw (in vitro 1 in vivo) na
zmutowane onkoproteiny KIT, w tym
poddano badaniom:

- inhibitory KIT
- inhibitory HSP90
- terapie skojarzone

Dr Maria Debiec-Rychter przedsta-
wita wyniki przeprowadzonych testow
z uzyciem lekéw o skojarzonym dzia-
taniu w kilku modelach przeszczepow
obcogatunkowych (guzy pochodzace
od pacjentéw zaszczepiono myszom).

Potwierdzenia kliniczne

Dr Chris Corless, w imieniu wia-
snym i dr Mike’a Heinricha, przedsta-
wit uaktualnienia dotyczace badania
klinicznego (Z9001) nad imatynibem

w leczeniu adjuwantowym. Laborato-
ria Heinrich/Corless przeprowadzity
mutacyjna analiz¢ dla badan korelacji
w ramach tego badania klinicznego.
Niektore z tych wynikow zostaly za-
prezentowane na spotkaniu GI ASCO
w 2010 r. 1 zostang streszczone gdzie
indziej (zob. biuletyn 2010 GI ASCO).

Zespot Heinrich/Corless poinfor-
mowat rowniez, ze w 40-50% przypad-
koéw ,,dzikiego” GIST u 0s6b dorostych
obserwuje si¢ wysoki poziom ekspresji
IGF1R. Trwaja dodatkowe badania nad
biatkami powiazanymi z IGFIR. Labo-
ratoria zespotu Heinrich/Corless badali
ponadto nowe silne inhibitory KIT —
niektore z nich oddziatywuja na KIT w
inny sposob niz wczesniej znane inhi-
bitory. Dr Heinrich i dr Corless pracuja
tez nad r6znymi projektami wspolnie z
zespotem badawczym z Bolonii oraz z
Uniwersytetem British Columbia.

Nowe cele

Dr Cristina Antonescu przedstawita
informacje o nowym biatku, ktore wy-
kazuje nadmierna ekspresj¢ w GIST.
Blokada tego biatka powoduje zarowno
spadek proliferacji komorek w guzach
GIST jak i przyczynia si¢ do wzrostu
apoptozy. Ponadto ekspresja tego biat-
ka wystepuje w niektorych (aczkolwiek
nie we wszystkich) komorkach Cajala.
Fakt ten moze okaza¢ si¢ pomocny w
doktadnym ,,namierzeniu” komorek
bedacych zroédtem GIST. Biatko to
stanowi rowniez nowy potencjalny cel
wérod komorek guza GIST.

Wysokowydajne badania przesie-
wowe

Wiele zespolow badawczych stara
si¢ okresli¢ nowe cele w badaniach nad
GIST za pomoca r6znych technik wy-
sokowydajnych badan przesiewowych.

o

Cztonkowie zespotu bawczego
omawiajg prezentacje
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Dr. Matt van de Rijn wspoélpracuje z
trzema zespotami nad projektami mi-
kromacierzy tkanek z wykorzystaniem
technologii 3-SEQ. Badania te wpisuja
si¢ rowniez w projekt banku komorek
realizowany przez LRG, brazylijski
projekt (Bacchi) oraz projekt realizo-
wany przez Norwegow. Projekty LRG
i norweski opieraja si¢ na danych beda-
cych wynikiem badan klinicznych. Dr.
van De Rijn przedstawit niektore dane
dotyczace ekspresji czterech réznych
biatek w GIST.

Dr. Sebastian Bauer przedstawit
wyniki badan proteomicznych, po-
rownujacych kilka linii komérkowych
GIST. Dr Anette Duensing i dr Brian
Rubin wspoélnie prowadza badania nad
kinomem linii komérkowych GIST 882
oraz GIST-T1. Przeprowadzono pier-
wotne i wtorne testy na liniach komor-
kowych GIST 822, obecnie dokonuje

si¢ oceny celéw, z uwzglednieniem
dziesigciu najbardziej trafnych. Bada-
nie linii komoérkowej GIST-T1 zostanie
przeprowadzone +/- imatynib.

Dr Jonathan Fletcher prowadzi kil-
ka wysokowydajnych badan przesie-
wowych, w ramach ktérych dokonuje
si¢ obnizenia ekspresji pojedynczych
genow w linii komoérkowej GIST-T1
za pomoca shRNA. W ramach bada-
nia ,,wycisza si¢” poszczegdlne geny
w poszczegbdlnych komdrkach w celu
okreslenia najwazniejszych gendw/ce-
low w GIST. Badania te prowadzone sa
we wspolpracy z Broad Institute.

W ramach najbardziej, jak do tej
pory, ambitnego projektu badawczego
GIST, dr Jonathan Fletcher, dr George
Demetri oraz dr Eward Fox z Dana-Far-
ber Cancer Institute wspolnie sekwen-
cjonuja caly genom GIST. Sekwencjo-
nowania ludzkiego genomu dokonano

po raz pierwszy kilka lat temu, w 2003
r. Projekt poznania ludzkiego genomu
(tzw. HUGO Project) trwal 13 lat i
kosztowat kilka miliardow dolaréw, a
jego wspotuczestnikami nie byty labo-
ratoria, lecz cale kraje. Pomimo znacz-
nego obnizenia kosztow sekwencjono-
wania genomu caty czas utrzymuja si¢
one na poziomie kilkuset tysigcy dola-
row. Ten projekt badawczy jest obecnie
niedofinansowany, cho¢ zyskal wysoki
priorytet ze wzgledu na to, ze daje na-
dziej¢ na odkrycie dodatkowych zmu-
towanych biatek (podobnych do KIT i
PDGFRA) ktore moga sta¢ si¢ celem
biologicznie uzasadnionych metod le-
czenia GIST.

Zrédto: LRG, GIST NEWS, kwie-
cien 2010 (http://www.liferaftgroup.
org/gist_news/component/zine/ar-
ticle/344-researchers-collaborate-at-
monterrey-meeting)

OPIEKA ZDROWOTNA BEZ GRANIC -
POTRZEBA NATYCHMIASTOWEGO DZIAtLANIA

EUROPEAN
CANCER
PATIENT
C ITION

.

Drodzy Cztonkowie ECPC,

W sytuacji optymalnej wszyscy
pacjenci onkologiczni w ramach Unii
Europejskiej powinni mie¢ mozliwo$¢
korzystania z najwyzszej jako$ci opie-
ki zdrowotnej najblizej wlasnego miej-
sca zamieszkania. Konieczno$¢ wy-
jazdu za granice w celu skorzystania z
takiej opieki ma charakter wyjatkowy
1 pojawia si¢ jedynie w szczegdlnych
okoliczno$ciach. Niemniej jednak w
niektorych sytuacjach pacjenci onkolo-
giczni sg zmuszeni do udania si¢ w taka
podréz, zeby zyska¢ szans¢ na przezy-
cie. W swojej dziatalnosci majacej na
celu codzienne wspieranie pacjentow,
rzecznicy praw pacjenta sa swiadkami

sytuacji gdy pacjenci z niektorych kra-
jow cztonkowskich Unii Europejskiej
cierpia i umieraja z powodu braku do-
stgpu do terapii, np. do badan klinicz-
nych.

Zasady jakosci i bezpieczenstwa w
opiece zdrowotnej — w tym zobowia-
zanie do zapewnienia transgranicznej
opieki zdrowotnej — zostaly przyjete
przez wszystkie rzady krajow Unii Eu-
ropejskiej w czerwcu 2006 r. w Kon-
kluzjach Rady Unii Europejskiej. Jed-
nak w 2009 r. projekt Dyrektywy UE o
leczeniu za granica wstrzymano przez
Europejska Rade Ministrow Zdrowia
gtownie z powodu obaw o jego wyso-
kie koszty. Wérdd panstw cztonkow-
skich, ktére wyrazily sprzeciw wobec
tego projektu, znalazty si¢: Hiszpania,
Portugalia, Wegry, Stowacja, Rumu-
nia, Irlandia i Stowenia. Eksperci jed-
nak sa zdania, ze finansowy aspekt
tego przedsigwzigcia nie bedzie zbyt
wygorowany.

Obecnie prowadzone sa rozmowy
majace na celu przekonanie pozosta-
tych panstw cztonkowskich do popar-

cia transgranicznej opieki zdrowotnej.
Nadal jednak istnieje szereg przeszkod.
Najwazniejsza decyzja w omawianej
kwestii zostanie podjeta na spotkaniu
Ministréw Zdrowia krajow cztonkow-
skich UE w czerwcu 2010.

Jesli obywatele nie wystapia z od-
powiednimi zadaniami, szanse na to,
Ze ministrowie osiagna porozumienie,
ktore pomoze pacjentom onkologicz-
nym, sa niewielkie. JesteSmy przeko-
nani, ze w celu osiagnigcia porozumie-
nia politycznego konieczna jest inter-
wencja wspolnoty pacjentow. Pilnie
potrzebujemy waszego poparcia, zeby
glos pacjentdw onkologicznych zostat
ustyszany!

Pozdrawiamy,

Denis Horgan, Koordynator ECPC
ds. politycznych

Jan Geissler, Dyrektor ECPC
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Nowo wstepujacych cztonkdw prosimy o wypetnienie i listowne wystanie deklaracji na adres
Stowarzyszenia (na ostatniej stronie biuletynu) a po otrzymaniu materiatéw od Stowarzyszenia
o optacenie sktadki cztonkowskiej w wysokosci 50 zt. W przelewie prosimy wpisac ,sktadka za
rok 2010)

Statut Stowarzyszenia jest dostepny na naszej stronie internetowe]. Na Paristwa zyczenie
Statut zostanie wystany listownie lub e-mailem.

Innych cztonkdw Stowarzyszenie prosimy o wptacanie sktadek do korica marca kazdego roku.

Z przyRrosciq informujemy, Ze odeszli od nas:

WIESEAW KUDAS ANDRZE] KOZEOWSKI
RYSZARD GOLUCH WACLAW WALCZAK
BOGUMILA LALAK NOWAK ZENOBIA KWIATKOWSKA
DANUTA MACH

Zegnamy Ich z Zalem i polecamy Bogu.
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MOJ TATO. WSPOMNIENIE

Moj Tato — §p. Ryszard Goluch ur.
26.03.1947 r., zamieszkaty w Mysli-

borzu (woj. zachodniopomorskie),
po pieciu latach walki odszedt w ra-
miona Wiecznej Mitosci 09.03.2010
roku.

W marcu 2005 roku rozpoznano u
Taty zlosliwego raka prostaty a mie-
siac pozniej dodatkowo GIST z prze-
rzutami. Zawsze wiedzialam, ze mam
wyjatkowego Tatg! Byly to trudne
diagnozy dla Taty i spadly jedna po
drugiej, tak niespodziewanie. Tato
zostal objety leczeniem w Centrum
Onkologii w Warszawie, w Klinice
Nowotworow Tkanek Migkkich 1 Ko-
$ci, pod opieka dr hab. n. med. Piotr
Rutkowskiego. W Szczecinie nie byto
zadnej mozliwosci leczenia GIST.
Tato z zawodu byt ksiggowym i jesz-
cze przez pierwsze dwa lata choroby
pracowal zawodowo. Przez 4 lata
Tato byt leczony Glivekiem, Suten-
tem i znoéw Glivekiem do czasu, gdy
po 4 latach dalsze leczenie nie byto
juz mozliwe. W tym czasie co mie-
siac-dwa towarzyszytam Tacie w po-
drézy nocnym pociagiem Szczecin-
Warszawa na wizytg, na badania i po
leki do Centrum Onkologii. Te nasze
wyjazdy nazwalismy z Tata ,,wypra-
wami po nadziej¢”, bo kazda wizyta u

dr hab. Piotra
Rutkowskie-
go dodawata
otuchy, za-
wierala pla-
ny na kolejne
miesiace le-
czenia, a juz
samo oczeki-
wanie na ko-
lejne wizyty
w  Centrum
dawaty Tacie
site do walki
o zycie. Tato
uwielbiat
zupe — flaczki
z restauracji
- 1 ! w  Centrum,

co uwiecznilam na zdjgciu podczas
ostatniej wizyty w Centrum w marcu
2009 roku.

Tato pasjonowat si¢ nowosciami in-
formatycznymi oraz multimedialnymi.
Pomimo postgpu choroby starat si¢ ak-
tywnie uczestniczy¢ w spotkaniach ro-
dzinnych, jak i w Jesiennych Szkotach
Onkologii jako cztonek Stowarzysze-
nia Pomocy Chorym na GIST.

Swoja pigcioletnia chorobg Tato
znosil z pokora, a gdy w chwilach
zwatpienia zadawal mi pytanie: dlacze-
go Jego dotknat nowotwoér, umiatam
jedynie odpowiedzie¢, ze tak naprawdeg
ta Jego choroba ma nas najblizszych
nauczy¢ okazywania prawdziwe]j i
ofiarnej mito$ci oraz pokory. Bardzo
przezywat kolejne nekrologi zamiesz-
czane w Biuletynie 0sob ,,z rodziny
GISTowcow”.

Tato odszedl tak jak pragnat: w
domu, wsrod najblizszych, przy mo-
dlitwie. Pozostawil po sobie zong Ma-
riolg, trojke dorostych dzieci (Anete,
Zuzanng, Tomasza) i czworo wnuczat
(Artura, Karoling, Magdaleng i Julig).
Wierzymy, ze teraz Tato orgduje za
nami w niebie.

dr inz. Zuzanna Goluch-Koniuszy
(corka Zmartego)

., Zal ze sie za malo kochato
ze sie myslato o sobie
ze sie juz nie zdqzyto
ze byto za pozno

chocby sie teraz pobiegto
w przedpokoju szurato
niosto serce osobne
w telefonie szukato
stuchem szerszym od stowa

chocby sie spokorniato
glupiq mine stroito
Jjak lew na muszce

chocby sie chciato ostrzec
ze pogoda niestata
bo tecza zbyt czerwona
a sol zwilgotniata

chocby sie chciato pomoc
wlasnq gebq podmuchad
w rosot za stony

wszystko juz potem za mato
chocby sie tzy wyplakato
nagie niepewne”

(ks. Jan Twardowski)

PODZIEKOWANIA DLA DR
HAB. N.MED. PIOTRA RUTKOW-
SKIEGO

Panu dr hab. n. med. Piotrowi
Rutkowskiemu z Kliniki Nowotwo-
row Tkanek Migkkich i Kosci Centrum
Onkologii w Warszawie, sktadam go-
race podzigkowania za troskliwa i me-
rytoryczng opieke lekarska nad moim
Tata $p. Ryszardem Goluch, za okaza-
ne Jemu zrozumienie i ciepto w trakcie
leczenia. Jednoczesnie zyczg Panu Do-
centowi wszelkiego dobra i satysfakcji
ptynacej z wykonywanego szlachetne-
go zawodu lekarza.

dr inz. Zuzanna Goluch-Koniuszy
Zaktad Fizjologii Zywienia Czlowieka
Wydziat Nauk o Zywnosci i Rybac-
twa Zachodniopomorski Uniwersytet
Technologiczny w Szczecinie
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MOJE PODROZE MALE | DUZE

Kiedy dostatam Glivec i uswiado-
milam sobie, Ze co miesiac bede musia-
ta przyjezdza¢ do Warszawy, ogarngto
mnie przerazenie. Ile lat bedg jezdzita?
Na pewno krotko! Straszne. I tak minat
rok. Zastanowitam si¢ i1 stwierdzitam,
ze jak juz jezdze, to nie moga to by¢
tylko wyjazdy po leki. Przeciez podro-
ze ksztalca 1 trzeba co$ z tym zrobic.
Najpierw stwierdzitam, ze nie znam
Warszawy. A potem — trzeba ja poznac.
I potaczytam przyjemne z pozytecz-
nym: zima odwiedza¢ muzea i galerie a
latem ogladac¢ patacyki i budowle oraz
przylegte do nich parki. I wiecie co si¢
stato? W piatym roku moich wyjaz-

déw do Warsza-
wy polubitam je.
Przyzwyczaitam
si¢ chyba do nich
1 nie wyobrazam
sobie, ze moze
by¢ inaczej. Moz-
na i$¢ i nigdzie si¢
nie spieszy¢, ogla-
da¢ kamieniczki
na ulicy Chmiel-
nej. W Wilanowie
usias¢ na potokra-
glej, kamiennej
tawce ozdobione;j
rzezbami i ocie-
- nionej drzewami.
L VN Popatrzeé napom-
nik Jana Kochanowskiego i przypo-
mnie¢ sobie stowa fraszki:

»Szlachetne zdrowie,
Nikt si¢ nie dowie,
Jako smakujesz,

Az si¢ zepsujesz....”

Zauwazy¢ innych ludzi - latem w
kolorowych ubraniach, radosnych.
Zima - opatulonych szalami i spiesza-
cych sig. Czy wcze$niej miatabym na
to czas?

Czasami towarzyszy mi maz. Nasze
spacery po Starym Miescie i Wilano-

wie zachwycily nas tym bardziej, ze
we dwoje latwiej jest realizowac swoje
pasje. A nasza wspolna pasja sa podro-
ze... 1 te male, i te duze. I jest jeszcze
tak duzo miejsc w Warszawie, ktore
chcialabym zobaczy¢, wigc GLIVEKu,
trwaj i badz!

To nie choroba mnie, ale ja choro-
be chce wykorzysta¢ do realizowania
swoich marzen. | tak to postrzegam. |
akceptuje, bo nie mam innego wyjscia.
Zmienita si¢ struktura catego mojego
zycia. Kto inny i co innego jest waz-
ne. Pewne wartosci trzeba dostosowac
do nowych celéw i zadan. Widze swiat
w innych barwach, ale sa to przeciez
barwy! A kolory sa coraz jasniejsze — i
co za tym idzie, weselsze — dzigki mo-
jej kochanej rodzinie, blizszym i dal-
szym znajomym, dzigki Stowarzysze-
niu gdzie spotkatam tylu ludzi, jakze
mitych i waznych dla mnie. I okazato
si¢, ze czytacie te moje przemyslenia!
Dzigkuje Wam za to! Trzeba znalezé
co$ dobrego w czyms$ ztym. Wtedy ta-
twiej jest zy¢. Sprébujcie, a sami si¢
przekonacie. W tym nieszczesciu mam
jednak duzo szczgscia!

Pozdrawiam Was serdecznie,

Barbara Chojnowska

TO JESZCZE NIE OBIETNICA CUDU,
ALE SZANSA NA PRZEDLUZENIE ZYCIA.

Herceptyna — lek, ktory pomaga
wielu pacjentkom z agresywnym ra-
kiem piersi — zostat zatwierdzony do
stosowania w Unii Europejskiej u pa-
cjentow z zaawansowanym HER2-do-
datnim rakiem zotadka.

Zaawansowany rak zotadka jest
choroba nieuleczalng — $redni czas
przezycia pacjentdw po jego wykryciu
wynosi 9-11 miesiecy (przy zastoso-

waniu obecnie dostgpnego schematu
leczenia, tj. kombinacji 2 lub 3 che-
mioterapeutykow). Jak wykazato mig-
dzynarodowe badanie ToGA terapia, w
ktorej do tradycyjnie stosowanych che-
mioterapeutykow dodano Herceptyng
(Trastuzumab), zwickszyta przezycie
pacjentow nawet do 18 miesigcy.

II1 faza migdzynarodowego badania
o nazwie ToGA objeta 3807 pacjentdw

z rakiem zaawansowanym miejsco-
wo lub przerzutowym zotadka. Nade-
kspresje receptora HER2 stwierdzo-
no u 22% (584) pacjentow zaréwno z
Europy jak i z Azji, gdzie nowotwor
jest szczegolnie czgsty. Dotyczylo to
zwlaszcza chorych z lokalizacja zmia-
ny w polaczeniu zotadkowo-przely-
kowym. Czg$¢ z nich (294) losowo
przydzielono do grupy, ktéra otrzymy-
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wata chemioterapig (5-fluorouracyl lub
kapecytabing oraz cisplatyng) w pola-
czeniu z Herceptyna (trastuzumabem),
a pozostala czes¢ (290) otrzymywata
tylko chemioterapig.

Okazato sig, ze terapia z dotaczona
Herceptyna zadziatata u 47% pacjen-
tow, podczas gdy sama chemioterapia
- u 34%. Ryzyko zgonu u chorych, kto-
rzy otrzymywali Herceptyng spadio o
26%.

Terapia byta ogolnie dobrze tolero-
wana. Nie odnotowano zaskakujacych

dziatan niepozadanych w grupie leczo-
nej Herceptyna. Nie jest to jednak lek
obojetny i moze mie¢ dziatanie kardio-
toksyczne. W badaniu ToGA, w grupie
leczonej tym lekiem, czgsciej (u 4-5%
pacjentow) dochodzito do spadku frak-
cji wyrzutowej lewej komory serca.
Nie przektadato si¢ to jednak na uszko-
dzenie trwale, cho¢ okres obserwacji
byt krotki 1 zeby to potwierdzi¢ trzeba
by jeszcze poczekacd.

Herceptyna przyniosta ogromne
korzys$ci kobietom cierpiacym na agre-

sywnego, trudnego w leczeniu raka
piersi (HER2-pozytywnego). Teraz
wydaje sig, ze lek ten moze rowniez
znalez¢ swoje zastosowanie w terapii
chorych na raka zotadka.

M bawrecalace 1%/07

(Informacje o leku i jego dziataniu
zaczerpniete zostaly ze zZrodet interne-
towych oraz z rozmow z chorymi na no-
wotwory zolqdka, usitujqcymi zatozyc
swoje Stowarzyszenie).

Rozpoczyna si¢ sezon urlopow,
wyjazdow, wczasoOw 1 podrozy. War-
to jednak pamigtac, ze niezaleznie od
stanu naszego obecnego samopoczucia
powinnismy odpowiednio si¢ przygo-
towac si¢ na te wydarzenia. JesteSmy
wszak pacjentami, ktoérzy kontynuuja
terapi¢ i pozostaja pod kontrola lekar-
ska. O co zatem zadbac?

1. Skonsultuj sig¢ ze swoim leka-
rzem i przedyskutujcie mozliwe sposo-
by spedzania tego czasu oraz ewentual-
ne ograniczenia. Nalezy zwroci¢ uwa-
g¢ nie tylko na towarzyszace leki, ktore
powinni§my zabraé ze soba, lecz takze
na $rodki transportu. Upewnié sig, ze
podréz samolotem Iub statkiem nie
spowoduje ktopotow ze zdrowiem. To
samo dotyczy wyjazdu do np. wysoko
potozonych miejscowosci. Nalezy po-

SEZON URLOPOWY

nadto dowiedzie¢ si¢ co ze szczepie-
niami wymaganymi do podrozy w nie-
ktorych krajach. Czy moge pojechac
wszedzie?

2. Popro$ swojego lekarza o listg
lekow, ktore ewentualnie mogtbys w
razie potrzeby zakupi¢. Upewnij sig,
jakie ograniczenia daje nasza karta
ubezpieczeniowa NFZ (to przy wy-
jazdach zagranicznych). Nie zapomnij
tez o wykupieniu ubezpieczenia w kto-
ryms z towarzystw ubezpieczeniowych
na okres podrozy i pobytu. Marne sa te
gwarancje, ale lepsze takie niz zadne.

3. Przygotuj si¢. Zapakuj swoje
leki w oryginalnych opakowaniach,
zabierz tez ewentualnie recepty i ciesz
si¢ spedzanym czasem.

4. Po powrocie spotkaj si¢ ze
swoim lekarzem aby opowiedzie¢ mu
o przebiegu wyjazdu i o ewentualnych
problemach.

Wigkszosci pacjentow GIST nie
dotyczy konieczno$¢ ograniczen w po-
drozowaniu czy menu. Podczas konfe-
rencji migdzynarodowych spotykalem
uczestnikéw z tak odleglych miejsc jak
Nowa Zelandia czy Meksyk, nie mo-
wiac juz o USA. Nieskomplikowane
przyjmowanie leku sprawia, ze zyje-
my i funkcjonujemy prawie jak osoby
zdrowe. Jednak nie oznacza to wca-
le, ze mozemy zapomina¢ o srodkach
ostroznosci.

Mitych wakacji!

M‘aﬂdﬁ/aw el /
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Tlumaczenia i przygotowanie do druku: Hanna i Marek Szachowscy.
Za materialy i pomoc dzigkujemy: Barbarze Chojnowskiej, Barbarze Boczkowskiej, Piotrowi Fonrobertowi,
Zuzannie Goluch-Koniuszy, Teresie Zielinskiej, Lucynie Krolikowskiej, Elzbiecie Czerwinskiej.



