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Stowarzyszenie jest czlonkiem: Europejskiej Koalicji Pacjentéw Nowotworowych

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

"/ Global GIST Network
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To ostatni biuletyn w tym roku.
Czas na podsumowanie 1 oceng
wszystkiego co si¢ w tym czasie wy-
darzyto. Zdecydowanie na czoto wy-
suwa si¢ sprawa zmiany zarzadzenia
98/2009/DGL Prezesa Narodowego
Funduszu Zdrowia. W zatozeniu jest
to korzystna dla pacjentdow zmiana,
pozwalajaca na dostgp do terapii nie-
standardowej bez dotychczasowego
sposobu sktadania wnioskéw o le-
czenie w ramach terapii niestandar-
dowej. Jednak w piSmie do naszego
Stowarzyszenia, Prezes Narodowe-
go Funduszu Zdrowia, stwierdza, ze
decyzje o przyznaniu takiego $wiad-
czenia sa w gestii dyrektorow oddzia-
low wojewodzkich NFZ. Nie wiem
jak bedzie wygladato to w praktyce.
Prawdopodobnie tak jak dotychczas
decyzje beda réznily si¢ w zalezno-
sci od oddziatu NFZ, ktéremu pa-
cjent ma szczescie lub pecha podle-

ga¢. W pismie pana Prezesa znajduje
si¢ stwierdzenie mowiace o tym, ze
W sprawie przyznania refundacji pa-
cjent ,,nie jest strona”. Mam obawy,
ze sukces jaki odnieslismy (nasi le-
karze, ale takze my), przyczyniajac
si¢ do powstania rozporzadzenia,
moze by¢ ograniczony. Diabel tkwi
w szczegodlach a te moga by¢ dla nas
niepomyslne.

Sprawa refundacji od poczatku ist-
nienia naszego Stowarzyszenia jest
najwigkszym naszym klopotem. Zato-
zyly Stowarzyszenie 24 osoby, obecnie
liczy ono 226 osob. 226 — 24 = 202.
Niby wzrost. Tylko w pamigci 45 0sob,
ktore odeszly. Czy musiato tak byc?
Dla ilu z nich refundacja nie przyszta
lub nastapita zbyt pdzno? Ja spotkalem
ich prawie wszystkich. Pamigtam ich
twarze, rodziny, nadzieje i wiarg, ze
pomozemy im pokona¢ bariery i otrzy-
mac¢ pomoc. Czgsto tak nie byto. To jak
do tej pory moje najwigksze niepowo-
dzenie.

Zasadniczym celem naszych dziatan
jest pomoc pacjentom w przypadkach in-
dywidualnych. Prawie kazdego tygodnia
otrzymujemy wotanie o pomoc i staramy
si¢ takiej pomocy udzielac.

Na drugim miejscu jest instruowa-
nie naszych cztonkow i u§wiadamianie
im ich praw w kontaktach z systemem
opieki zdrowotnej. Nawiazywanie
wspotpracy z lekarzami zajmujacymi
si¢ pacjentami z GISTem.

Kolejny punkt programu to dzia-
talno$¢ wydawnicza. Wydajemy biu-

letyny, podreczniki i inne materiaty,
majace pomagac pacjentom i leka-
rzom.

Bierzemy udzial w spotkaniach
i konferencjach pacjentow zar6wno
migdzynarodowych jak i w kraju.

Otrzymalismy wlasnie status Orga-
nizacji Pozytku Publicznego. Mozna
uwazac to za osiagnigcie. Liczymy na
to, ze nasi czlonkowie zacheca osoby
mogace dokonaé odpisu 1% od podat-
ku dla naszego Stowarzyszenia, aby
takiego odpisu dokonaty. To pomoze
naszemu Stowarzyszeniu. Niezaleznie
od ewentualnych korzysci wiaza¢ sig
to bedzie z dodatkowa sprawozdaw-
czo$cia. Juz obecnie jest sporo pracy w
tym zakresie i prowadzacej nasza ksig-
gowos¢ Pani Basi Boczkowskiej przy-
beda dodatkowe obowiazki.

Wejdziemy w rok 2010 z obawami
zwiazanymi z refundacja terapii i nie-
pewnoscia co do stanu naszych $§rod-
kow finansowych. Kryzys, zwiazane z
nim oszczednosci a takze nowe regu-
lacje sprawiaja, ze coraz trudniej jest
uzyskiwac wsparcie od sponsorow. Nie
chcielibysmy ogranicza¢ podstawo-
wych naszych dzia-
lan, gdyz mogtoby
si¢ to odbi¢ nieko-
rzystnie na naszych
cztonkach.  Jesli
zostaniemy  zmu-
szeni do przyjecia
polityki ,,na prze-
trwanie” i redukcji
naszych  planow,
bedzie to bolesna
koniecznos¢.

Taredalevs SHeelos




Konferencjg¢ zor-
4 ganizowalo stowa-
rzyszenie Das Le-
benshaus Verein w
dniach 11 1 12 wrze-
$nia br., dla okoto 171 niemieckojg-
zycznych pacjentow GIST i oséb to-
warzyszacych. Miatem zaszczyt wziacé
udzial w tej konferencji jako przedsta-
wiciel naszego Stowarzyszenia, na za-
proszenie i koszt Organizatora.

Stowarzyszenie Das Lebenshaus
obejmuje Niemcy, Austrig i Szwajcarig.
Z dwoch ostatnich krajow przybyli
nieliczni uczestnicy, bowiem u nich
organizuje si¢ podobne konferencje.
W Niemczech istnieje kilka oddziatow
Das Lebenshous Verein i wszystkie sa
bardzo dobrze zorganizowane.

Zostatem przyjety bardzo zyczliwie,
zaro6wno przez wladze Stowarzyszenia
jak 1 wuczestnikow Konferencji. Ja
ze swej strony, w imieniu naszego
Stowarzyszenia, przekazatem zebra-
nym nastgpujace pozdrowienie:

Nazywam si¢ Janusz Witkowicki.
Panie  Przewodniczqcy, Kochani
Przyjaciele. W imieniu polskiego
Stowarzyszenia Przyjaciot Chorych
na GIST, chcialbym Was serdecznie
pozdrowié i Zyczyé duZo zdrowia oraz
dlugiego i szczesliwego Zycia. Bardzo
dziekuje za zaproszenie na to Forum
i dotychczasowq pomoc dla naszego
Stowarzyszenia. Chciatbym takze po-
dziekowad za polskq flage przed gma-
chem obrad. Chciatbym Zyczy¢ dalszej
prayjaznej wspolpracy miedzy naszymi
Stowarzyszeniami.

Program byl bardzo obszerny.
Oproécz wiadomosci dobrze znanych
réwniez u nas i przeznaczonych dla no-
wych cztonkoéw stowarzyszenia, poda-
no informacje o nowych i skutecznych
lekach na GIST oraz o rozpoczetych w
Niemczech nowych badaniach klinicz-
nych, testujacych niektére z tych le-
kow. OtrzymaliSmy rowniez nieco in-
formacji na temat niewielkich dziatan
ubocznych tych lekéw. Jeden z refera-
tow dotyczyl odzywiania pacjentow,
nie wniost jednak wiele nowego. Jeden

(NIEMCY)

z prelegentéw podkreslit, Ze nie ma al-
ternatywnych terapii, a wysoka cena
niektorych ,,cudownych” lekow winna
wzbudza¢ podejrzenie. Mozna mowié
o terapii uzupetniajacej. Aktualnie bra-
kuje dostatecznej wiedzy aby stwier-
dzi¢, ze niektére naturalne substancje
przyjmowane w dobrej wierze przez
pacjentow nie wplywaja negatywnie
na kuracje podstawowa. Nie istnieje

GIST FORUM W BAD NAUHEIM

10 odpowiedzi do wyboru. Po paru
sekundach wyswietlano wyniki ,,an-
kiety”.

3. W wielu przypadkach referat
byl opracowany przez nawet trzech
autoréw o roznej specjalnosci.

Wypowiedzi pacjentow sa publi-
kowane w postaci ksigzeczek. W tym
wydawnictwie do$¢ czgsto pojawia si¢
skarga na niewlasciwy stosunek nie-

ktorych lekarzy niemie-

anty-nowotworowa dieta. W zwiazku
z duzym zainteresowaniem wlasciwa
dieta, pani dr Jutta Hubner wraz z Das
Lebenshaus bedzie si¢ starata opraco-
wac ten temat w najblizszych miesia-
cach.

Mo¢j udziat ograniczyt si¢ do prze-
kazania pozdrowien i zyczen od czton-
kéw naszego Stowarzyszenia oraz do
udzialu w dyskusji nad
referatami i rozmow w
kuluarach.  Zglositem
cheé¢ 8-minutowego wy-
stapienia z informacja o
naszym Stowarzyszeniu
i mojej historii choroby,
ale przetadowany pro-
gram nie pozwolil na ta-
kie wystapienie.

Na uwage zastuguja
nastepujace formy ob-
rad:

1.  Wypowiedzi uczestnikow w
trakcie referatu, np. o zaobserwowa-
nych dziataniach ubocznych przyjmo-
wanych lekéw lub sposobu zycia w
czasie choroby.

2. Shuchacze mieli do dyspozycji
piloty (aparatura TED Votings), przy
pomocy ktérych wybierali nr odpo-
wiedzi na wy$wietlone pytanie z okoto

ckich do pacjentow. W
czasie konferencji dos¢
czesto zalecano dodat-
kowa diagnoze¢ w innym
osrodku, gdyz zdarzaja
si¢ btedne rozpoznania.
Przy roznych opiniach
zalecano zwracac¢ si¢ do
trzeciego osrodka.

Niemieccy pacjenci
otrzymuja przypisane im leki, niezalez-
nie od ich kosztu. Pewne znaczenie ma
istnienie dwoch kas chorych. Druga z
nich to kasa prywatna, ktora przejmuje
refinansowanie lekow po wyczerpaniu
mozliwosci pierwszej kasy.

Oddziat  stowarzyszenia  Das
Lebenshaus zajmuje si¢ roéwniez cho-
rymi na raka nerki. Zdobylem inte-

resujace publikacje na ten temat. W
jednej z nich znalaztem tytut ksiazki
na temat odzywiania si¢ chorych na
nowotwory: ,,Diagnose Krebs. Das
grosse Ernahrungsbuch. Verband der

Dietolologen  Osterreichs.  Hubert
Krenn Verlags GmbH.ISBN 3-902532-
04-1”. Okoto 260 stron. Naktad tej
ksiazki jest niestety wyczerpany, za-
rowno w jezyku niemieckim jak i an-
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gielskim, wigc na razie nie moglem jej
kupi¢ mimo pomocy stowarzyszenia
Das Lebenshaus.

Janusz Witkowicki

Tematy referatéw wygloszonych
na GIST Forum w Bad Nauheim:
spotkanie.

1. Wstepne Zarys

GIST dla nowych stuchaczy i uzu-
petienia. Markus Wartenberg (Bad

dr Eva Wardelmann-Bonn (patolog),
dr Claus Langer-Gottingen (chirurg),
dr Peter Reinchardt (onkolog) (Bad
Saarow).

4. Diagnoza: nieoperowal-
na choroba metastatyczna. dr Eva
Wardelmann-Bonn, prof. dr Hans-
Jochen Schutte (Dusseldorf), prof. dr
Peter Hohenberger (Mannheim).

5. Diagnoza: Postep choroby:
kryteria, objawy, dziatanie. Opcje:
Sunitinib, Nilotinib, Sorafenib.

Nauheim), dr Sebastian Bauer (Essen),
dr Peter Reinhardt (Bad Saarow).

2. Droga przez chorobe GIST:
doswiadczenia, rady, pomoc. Markus
Wartenberg (Das Lebenshaus).

3. Diagnoza: Lokalnie ogra-
niczony operowalny guz pierwotny.

Wprowadzenie: Markus Wartenberg
(Bad Nauheim); dr Gerald Antoch-
Essen  (radiolog), dr  Michael
Montemurro (onkolog) (Lausanne).

6. Mechanizmy dzialania i nowe
osiggniecia w badaniach GIST. Dr
Sebastian Bauer (Essen).

7. Rejestr
GIST: wazna baza
dla leczenia i badan.
Dr Anette Reichardt
(Berlin).

8. Lepiej zro-
zumie¢ studia Kkli-
niczne: Wiadomosci
podstawowe, fazy, |
ochrona pacjen-
ta, szanse, ryzyko.
Markus Wartenberg.

9. Compliance czyli

wiernos¢
terapii. Co to jest? Dlaczego to takie
wazne przy GIST? Co lekarze moga
zrobi¢ dla pacjentéw. Kai Pilgermann.
10. Dzialania uboczne przy terapii
celowanej jak przy Imatinib, Sunitibit,

Nilotinib, Sorafenib. Dr Marcus
Schlemmer (Munchen).

11. A. Uporanie si¢ z choroba
(psychoonkologia) — runda dla pacjen-
tow. Ursula Nowak (Bochum).

B. Uporanie si¢ z choroba (psy-
choonkologia) — runda dla osob to-
warzyszacych 1 krewnych. Brigitte
Wartenberg (Langgons).

12. Czego nalezy przestrzegaé
przy odzywianiu w czasie terapii uzu-
petiajacej. Dr Jutta Hubner (Kassel).

13. Mata podroz przez niemiecki
system zdrowia, aby nieco lepiej rozu-
mie¢ ten system w zakresie onkologii.
Dr Michael Kressel (Nurnbe).

INAUGURACJA EUROPEJSKIEGO
PARTNERSTWA NA RZECZ WALKI Z RAKIEM

Dnia 29-go wrze$nia br. Przewod-
niczacy Komisji Europejskiej Jose Ma-
nuel Barroso i Komisarz ds. Zdrowia
Androulla Vassiliou, zainaugurowali
dziatalno$¢ Europejskiego Partnerstwa
na rzecz Walki z rakiem.

Komisja Europejska przyjeta Ko-
munikat o powstaniu Europejskiego
Partnerstwa na Rzecz Walki z Rakiem,
ktore ma wspiera¢ wysiltki panstw
cztonkowskich w walce z chorobami
nowotworowymi. Partnerstwo, ktore
zostato powotane na okres 2009-2013,
stawia sobie za cel stworzenie zintegro-
wanych planow walki z rakiem, ktore
powinny przyczynic si¢ do zmniejsze-

nia obcigzenia chorobami nowotworo-
wymi w UE do roku 2020 o 15%.

W inauguracji dziatalnosci Part-
nerstwa uczestniczyto ponad 300 osob
1 organizacji: ministrowie zdrowia i
przedstawiciele wtadz poszczegdlnych
krajow, odpowiedzialnych za opie-
ke zdrowotna, przedstawiciele grup i
organizacji dziatajacych na rzecz pa-
cjentdow, przedstawiciele podmiotow
gospodarczych i firm, centrow nauko-
wych. Z kazdego kraju zostat wybrany
jeden pacjent onkologiczny, ktoérego
przestanie i zdjgcie zostato umieszczo-
ne na specjalnym plakacie. Plakaty te
wystawione byly przy auli, gdzie od-

Jose Manuel Barroso
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bywaly si¢ glowne
uroczystosci. Z Pol-
ski wybrana zostata
historia Pani Lucy-
B/ ny Miot, czlonki-
“ ni  Stowarzyszenia
“ Pomocy Chorym na
GIST (przestanie

Pani Lucyny mozna
klikajac

zobaczy¢,

na:http://ec.europa.
eu./health/ph_in-
formation/disse-
mination/diseases/
cancer_partner-
ship_en.htm#map i
najezdzajac myszka
na mape Polski).
Uczestnicy spot-
kania mieli rowniez
mozliwos¢  zoba-
czenia krotkich
nagran video z wy-

stapieniem Jose Carrerasa i pigciu pa-
cjentow, ktorzy pokonali raka. Wsrod
tej piatki byta Polka, Pani Paulina Kra-
kowska z Warszawy. Ze wzgledu na to,
ze Pani Lucyna Mtot nie mogta wziaé
udziatu w tym spotkaniu, Stowarzysze-
nie Pomocy Chorym na GIST repre-
zentowatl Marek Szachowski.
Przewodniczacy Komisji Europej-
skiej Jose Manuel Barroso powiedziat:
Partnerstwo Europejskie
na Rzecz Walki z Rakiem
pozwoli nam pracowac
razem i w ten sposob le-
piej wykorzysta¢ nasze
badania, srodki i zrodla
wiedzy jakimi dysponuje-
my. Taka wspolpraca jest
kolejnym wyrazem war-
tosci, jakimi kieruje sie
Unia, a ktore bazujq na
odpowiedzialnosci i soli-
darnosci jak rowniez na
wysithu zmierzajqcym ku
temu, aby ludzie znajdo-

wali sie w samym sercu naszego dzia-
tania.

To Partnerstwo wymaga odwagi i
zaangazowania — odwagi, aby otwar-
cie mowi¢ o raku i zaangazowania we
wspolng prace. Wymaga tez zaufania i
dzielenia sie specjalistycznq wiedzq, -
powiedziata Europejski Komisarz ds.
Zdrowia Androulla Vassiliou.

Wigcej informacji wiacznie z na-
graniami wypowiedzi pacjentéw i Jose
Carrerasa oraz wystapieniami honoro-
wych gosci wraz z tekstami wygltoszo-
nych prezentacji mozna znalez¢ na stro-
nie: http://ec.europa.eu./health/ph in-
formation/dissemination/diseases/can-
cer_partnership_en.htm#partnership

Na podstawie materiatow Komisji
Europejskiej ("Public Health") opra-
cowat Marek Szachowski

RELACJA ZE SPOTKANIA EUROPEJSKIEJ
KOALICJI PACJENTOW CHORYCH NA RAKA

W ostatni weekend pazdziernika
odbyto si¢ dwudniowe spotkanie ,,Eu-
ropejskiej Koalicji Pacjentow Chorych
na Raka” (ECPC), ktoérego temat prze-
wodni brzmiat ,,Czlonkowie w dzia-
faniu”. Spotkanie zgromadzito ponad
100 przedstawicieli organizacji pa-
cjentow z 30 krajow europejskich oraz
Turcji i Izraela. Byta to czwarta z kolei
coroczna konferencja tego typu. Polske
reprezentowali na niej przedstawiciele
stowarzyszen pacjentow chorych na
nowotwory, w tym GIST, oraz szefowa
fundacji ,,Porozumienie bez Barier”
Jolanta Kwasniewska.

Gtownymi celami spotkania byto:

1. okreslenie, w jaki sposob ECPC,
w Scislej wspolpracy ze swymi czton-
kami, moze odgrywac znaczaca rolg w
rozwoju ogolnoeuropejskich inicjatyw
dotyczacych walki z chorobami nowo-
tworowymi,

2. ustalenie sposobow  zachety
przez ECPC do wspétpracy i wspolne-

go dziatania r6z-
nych organizacji

zainteresowanych @
problematyka ﬁ i
walki z rakiem —

zardwno na plasz- s :

czyZnie pan-euro-
pejskiej jak i kra-
jowej,

3. zagwaran-

" : dst Alojz Peterle,
ie przedsta- i |
V(;ivgfleriomprirgsn?_ Wspomm%hﬂlm%yu
grupy MAC (MEPs

zacji pacjenckich
dostepu do nie-

-ol.!‘
NCER
TIENTY

l Agaist Cancer)

zbednych informa-
cji o mozliwych
formach dziatania, stosowanych meto-
dach oraz pomocy na jaka moga liczy¢
w podejmowanej dziatalno$ci w imieniu
swych cztonkoéw w swoich krajach,

4. umozliwienie kuluarowej wy-
miany informacji migdzy uczestnikami
a wladzami statutowymi ECPC.

Spotkanie to bylto takze platforma
wymiany pogladow pomigdzy przed-

stawicielami krajowych stowarzyszen
pacjentéw chorych na raka.

Wystapienia, prezentacje i dyskusje
panelowe w ramach spotkania obejmo-
waly nastgpujacy zakres tematyczny:

e wspoélna walka z rakiem;

e doswiadczenia organizacji na-
rodowych w prowadzeniu dziatalnosci
statutowej;

e formy wspierania dziatalno$ci
pacjentow;



e ckonomia zdrowia i polityka ce-
nowa w zakresie lekow;

e Kodeks postgpowania organi-
zacji reprezentujacych pacjentow w
kontaktach z przemystem farmaceu-
tycznym,;

e polityka Unii Europejskiej jako
narzedzie wspierania walki z rakiem w
panstwach cztonkowskich;

e rak a aktywnos¢ zawodowa.

Spotkanie ugruntowato pozytywne
przekonanie, ze organizacje pacjentow
chorych na raka sa w stanie wspotdzia-
fa¢ w procesach zapewniajacych peine
partnerstwo migdzy cztonkami ECPC
w realizacji jej zadan, niezaleznie od
miejsca zamieszkania c¢zy rodzaju
nowotworu. Dzigki temu ECPC 1 jej
organizacje narodowe sg w stanie re-
prezentowacé szeroko pojgte interesy
pacjentow zaré6wno wobec rzadow
krajowych jak i Parlamentu Europej-
skiego.

Realizowanie motta ECPC ,Nic
o nas bez nas” coraz czg$ciej jest po-
szerzane o stymulowanie szerokiego
zakresu przedsigwzig¢ dotyczacych
walki z rakiem. Niestety, mimo juz
realizowanych zadan, nie udato sig
zniwelowac istniejacych roéznic w za-
kresie walki z rakiem, wystgpujacych
pomigdzy panstwami czionkowskimi.
Obejmuja one zarowno profilaktyke,
diagnostyke, procedury leczenia, jak i
opieke nad chorymi na raka. Czynni-
kiem determinujacym to rozwarstwie-
nie sa nie tylko ograniczone, w stosun-
ku do potrzeb, fundusze przeznaczane
w poszczegolnych krajach UE na wal-
ke z rakiem.

Problem ,,radzenia sobie” w tych
realiach znajdowal odzwierciedlenie
prawie we wszystkich wystapieniach
uczestnikéw spotkania, wérdd ktorych,
oprécz pacjentdéw, byli klinicysSci, na-
ukowcy, politycy 1 przedstawiciele
przemystu farmaceutycznego. Wspie-
ranie innowacyjnego, tworczego my-
$lenia i wszelkiego rodzaju pozytyw-
nego dziatania nadal powinno stymu-
lowac zmiang opinii publicznej w za-
kresie percepcji tematyki zwiazanej z
chorobami nowotworowymi.

Uwypuklono kapitalne znaczenie
prewencji chorob nowotworowych,
obejmujacej nie tylko coraz popular-
niejsze badania przesiewowe, ale pra-

wie beznaktadowe dzialania w zakre-
sie stylu zycia spoleczenstw, w tym
stosunek do konsumpcji uzywek oraz
eliminowanie zjawiska biernego spo-
sobu spedzania wolnego czasu.
Podczas konferencji przedstawiono
dziatania, jakie Unia Europejska moze
podejmowac w stosunku do swych cho-
rych na raka mieszkancow na poziomie
krajowym, co kryje si¢ pod pojecia-
mi ,,Health Technology Assessment”
(Ocena Technologii Medycznych) czy
»Ekonomia ochrony zdrowia”, a czym
takze zajmuje si¢ ,,Europejskie Part-
nerstwo na Rzecz Walki z Rakiem”.
ECPC, w ramach wilasnych dziatan,
oferuje stowarzyszeniom pacjentow

chorych na raka rézne formy pomocy
w tym np. warsztaty, na ktoérych przed-
stawia si¢ mozliwosci i sposoby stoso-
wania europejskich regulacji dotycza-
cych Polityki Zdrowotnej w krajowych
dziataniach stowarzyszen. Przedstawi-
ciele organizacji wchodzacych w sktad
ECPC podzielili si¢ swymi sukcesami
w zakresie prowadzonych przez nich
dziatan. Przekazywanie uczestnikom
spotkan wiedzy i do$wiadczenia oraz
ich dalsza implementacja jest waznym
czynnikiem przyczyniajacym si¢ do
poprawy sytuacji pacjentdow chorych
na raka.

Podsumowujac spotkanie stwier-
dzono, ze odpowiednio przygotowane
stowarzyszenia pacjentdéw chorych na
raka, przemawiajac wspolnym gltosem,
moga zapewni¢ stopniowe osiaganie
celu, jakim jest tatwiejszy dostep do

coraz nowoczes$-
niejszych 1 niestety
drozszych srodkow
terapii, zwigkszenie
dlugosci przezywal-
no$ci chorych oraz
ich godne zycie w
spoleczenstwie.

Uczestnicy wy-
razili swa wdziecz-
no$¢ organizacjom
sponsorskim,  bez
wsparcia ktorych wspdlna walka o na-
lezyte miejsce chorych na nowotwory
w systemie ochrony zdrowia bytaby
bardzo utrudniona.

Na podstawie materiatow ECPC
opracowali: Stanistaw Kulisz, Piotr
Fonrobert




Polska jest jed-
nym z niewielu
krajow, gdzie w tak
pigkny sposob pamigta si¢ o tych,
ktérzy od nas juz odeszli. Ttumnie
odwiedzane cmentarze w
Uroczystos¢ Wszystkich
Swietych i Wspomnienie
wszystkich ~ zmarlych,
wczesniejsze sprzatanie
1 przygotowywanie gro-
boéw, trudnosci z parko-
waniem, jesienne liscie,
zapalone $wiece, kramy
petne kwiatéw 1 zniczy
przed cmentarnymi bra-
mami, rodzinne spotka-
nia przy grobach czy w
domach, pomagaja nam
bezwiednie zgodzi¢ sig z
tym, ze dni te sa dla nas
wyjatkowe. Niezaleznie
od wyznawanego $wia-
topogladu czy przynalez-
nosci religijnej zastana-
wiamy si¢ nad skonczo-
nymi biografiami ludzi,
przyjaciot, znajomych,
krewnych, ktorzy tu na
ziemi kiedys zyli. W wie-
lu innych krajach Europy
nie ma juz tradycji, ktora
takiej zadumie by sprzy-
jala lub nie jest ona tak
silnie zakorzeniona.

W tym roku po raz
pierwszy postanowili§my
zamOwi¢ Msze¢ Swigta za

W LISTOPADZIE UCZCILISMY PAMIEC
ZMARLYCH CZLONKOW NASZEGO

STOWARZYSZENIA.

zmartych cztonkoéw naszego Stowa-
rzyszenia. Z prosba o odprawienie
takiej Mszy zwroéciliSmy si¢ do O.
Wactawa Oszajcy SJ, ktory zaprosit
nas do prywatnej kaplicy oo. Jezu-

itow na ul. Rakowieckiej w War-
szawie. JesteSmy mu wdzigczni za
Liturgi¢ oraz pigkne i madre kaza-
nie. Mszg¢ uswietnil swoim wyste-
pem Chor Warszawskiego Towa-
rzystwa Scenicznego
(WTS). Obecnych by-
to 13 cztonkéw Stowa-
rzyszenia, 13 $piewa-
koéw, jeden ksiadz i 46
tych cztonkow Stowa-
rzyszenia, ktorych zni-
cze pality si¢ przed ol-
tarzem. Po Mszy spot-
kali$my si¢ na ciastku
1 herbacie w przypara-
fialnej kawiarence.

Na rece Pani Li-
lianny Krych, dyry-
genta i dyrektora cho-
ru skladamy wielkie
podzigkowania za ich
obecno$¢ i przepigkny
Spiew.

Wtadze
Stowarzyszenia




SRODMIAZSZOWE KOMORKI CAJALA:
CZYM SA | DLACZEGO ICH ROLA

JEST TAK WAZNA?

Brian Rubin, M.D.

Srédmiaz-
szowe komorki
Cajala to ko-
morki pekniace
funkcje  roz-
rusznikowa,
podobna do tej
jaka petnia ko-
morkiodpowie-
dzialne za regu-
larne bicie serca. Pobudzone komorki
Cajala pracuja rytmicznie, co jest bar-

niekontrolowany. Rozwo6j i funkcjo-
nowanie $§rodmigzszowych komorek
Cajala sa zalezne od biatka znanego
jako KIT. Komorki Cajala wytwarza-
ja duze ilosci KIT, poniewaz biatko
to odgrywa dla nich bardzo istotna
rolg. KIT to receptor kinazy tyro-
Zynowej, co oznacza, ze jedna jego
czg$¢ znajduje si¢ poza komorka, a
druga wewnatrz komorki. Zewngtrz-
na czeg$¢ posiada receptor, ktéry sie
wigze z innym biatkiem, znanym
jako czynnik wzrostu komorek pnia
(SCF) badz ligand kit. Inne komorki

KIT, powodujaca
permanentne ,,wia-
czenie” KIT, to woéwczas nawet w
przypadku braku czynnika wzrostu
komoérek macierzystych bedziemy
mieli do czynienia z nieustannym po-
dzialem komorek, bez zadnego tadu
i sktadu. W takim przypadku tworzy
si¢ GIST. Wobec tego, GIST moga
tworzy¢ $rédmiazszowe komorki
Cajala, ktore nie moga zaprzestac
podziatu z powodu mutacji KIT. W
trakcie rozwoju GIST ulegaja muta-
cjom kolejne biatka, odpowiedzialne
za zachowanie komorek.

dzo istotne dla ich funkcji. Sa one
obecne w $cianie jelita i utatwiaja
komunikacj¢ pomigdzy uktadem
nerwowym a migsniem gtadkim
Sciany jelita (Rys. 1). Kiedy do
srodmiazszowych komorek Ca-
jala dociera wystany przez uktad
nerwowy sygnal, ze czlowiek
wlasnie zjadl positek, komorki
te zaczynaja porusza si¢ ryt-
micznie i przekazuja komorkom
migsnia gladkiego w obrebie
jelita polecenie kurczenia si¢ w
sposob rytmiczny i skoordyno-
wany. Skutkiem tego jest seria

Interstitial cell of Cajal

Absorptive inrestinal surface (Villi)

Muscular wall

Skoro KIT jest biatkiem, kto-
rego poczatkowa mutacja spowo-
dowala niekontrolowany podziat
komoérek Cajala oraz utworzenie
GIST, blokowanie KIT za pomoca
takich lekéw jak Glivec i Sutent
sprawia, ze komorki przestaja si¢
dzieli¢. Niestety, nawet pomimo
tego, ze Glivec 1 Sutent potrafia
powstrzymaé podzial komorek
GIST, wiele z tych komorek prze-
zyje. Jest to najwigkszy problem
pacjentow z GIST — sa oni zmu-
szeni do ciagtego zazywania Gli-

skoordynowanych i rytmicznych
skurczow jelita, znanych jako perystal-
tyka, za sprawa ktorej pokarm przesu-
wa si¢ przez cala dlugos¢ przewodu
pokarmowego. Bez $rodmiazszowych
komorek Cajala pokarm zatrzymaltby
si¢ w przetyku i nie przemieszczat da-
lej — co miatoby katastrofalne skutki.
Jestem przekonany, ze po tym wstepie
bardziej bedziecie docenia¢ komorki
Cajala. Srodmiazszowe komorki Caja-
la badano z mniejszym lub wigkszym
skutkiem przez ponad 100 lat, czyli
do momentu odkrycia, ze nowotwor
podscieliska przewodu pokarmowego
(GIST) powstaje ze srodmiazszowych
komorek Cajala badz ich prekursorow.
Rak tworzy si¢ z normalnych komorek,
ktore wskutek mutacji genetycznych
zaczynaja rosnac i dzieli¢ sig w sposob

w okolicy $rédmiazszowych komo-
rek Cajala wytwarzajg czynnik wzro-
stu komorek pnia w celu wysytania
sygnatéw do komoérek Cajala. Trescia
tych sygnatow jest zasadniczo pole-
cenie dojrzewania i wzrostu badz za-
przestania wzrostu, skierowane pod
adresem komorek Cajala. Gdy KIT
odnajdzie czynnik wzrostu komorek
pnia, “wlacza” czg$¢ receptora znaj-
dujaca si¢ wewnatrz komorki — tzw.
domeng kinazy. Domena kinazy to
mechanizm umozliwiajacy KIT ,,roz-
mowg¢” z innymi biatkami wewnatrz
komorkiiwydanie im polecenia,,wia-
czy¢ si¢” badz ,,wylaczy¢”, wskutek
czego zachowanie komorki ulega
zmianie. Jesli w $rédmiazszowych
komorkach Cajala nastepuje mutacja

vecu lub Sutentu, podczas gdy
nieustannie wzrasta prawdopodobien-
stwo, ze ich nowotwoér ulegnie wtor-
nej mutacji KIT, opornej na dziatanie
wspomnianych lekow.

Ostatnio powstalo wiele prac na
temat rakowych komorek macierzy-
stych. W ramach kazdego nowotworu
istnieje odnawialny dziat komorek,
dajacych poczatek bardziej ,,zroz-
nicowanym” komorkom w obrgbie
guza. Te bardziej zréznicowane ko-
morki utracity cechy komorek macie-
rzystych i w przypadku kilku odmian
raka istnieje sporo dowoddéw na to,
ze macierzyste komorki nowotwo-
rowe sa w wigkszym stopniu oporne
na terapie niz bardziej zréznicowane
komorki nowotworowe. Jest catkiem
prawdopodobne, ze te komorki GIST,
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ktore nie ging wsku-
tek dziatania Gli-
vecu badz Sutentu,
to wlasnie komorki
B/  macierzyste nowo-
tworu. Ze wzgledu
“ na to, ze $rodmiaz-
¥, szowe komorki Ca-
jala, lub komorki
bedace ich prekur-
sorami, sa odpowie-
dzialne za powstanie
GIST, badania nad nimi moga

cowania potrzebnych komorek macie-
rzystych. Teoria ta brzmi $wietnie, lecz
jak dotad (poza kilkoma wyjatkami)
nie najlepiej sprawdza si¢ w praktyce.

Inna strategia polega na izolowaniu
i badaniu komoérek macierzystych w
celu ustalenia dlaczego nie sa one po-
datne na terapie. Okazuje sig, ze istnie-
ja wazne szlaki sygnatowe, takie jak
»szlak jeza” (tak wlasnie si¢ nazywa),
istotne dla komorek macierzystych
lecz nie dla komorek o wigkszym stop-

inhibitory, rokujace duze nadzieje gdy
chodzi o wyeliminowanie puli komo-
rek macierzystych w co najmniej kilku
odmianach raka.

Gdy chodzi o GIST, zaczynamy gro-
madzi¢ informacj¢ na temat komorki
macierzystej dla §rodmiazszowych ko-
morek Cajala. W swej niedawnej publi-
kacji Tamas Ordog (ekspert w dziedzi-
nie srodmiazszowych komorek Cajala)
zaczat opisywac komorke macierzysta
dla $rodmiazszowych komorek Cajala

i okresla¢ jej zapotrzebowania

dostarczy¢ istotnych wskazo-
wek na temat rozwoju dodatko-

Figure 2

pod wzgledem wzrostu (Rys. 2).
Orddg i jego wspotpracownicy

wych strategii terapeutycznych,
majacych na celu u$miercenie
komoérek GIST. Istnieje kilka
mozliwosci.

Jedna z mozliwych strategii
to roznicowanie komorek ma-
cierzystych nowotworu, w celu
uczynienia ich podatnymi na te-
rapie. Mozna tego dokona¢ na
roézne sposoby, gdyz istnieje wie-
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wykazali, ze komorki macierzy-
ste charakteryzuje nizszy poziom
KIT w porownaniu z dojrza-
tymi komorkami Cajala. Fakt
ten juz sam w sobie jest istotny,
poniewaz sugeruje, ze komorki
te moga nie wykazywac az tak
znacznej zaleznosci od KIT jak
zroznicowane  $Srodmigzszowe
komorki Cajala/komorki GIST,

le zwiazkéw chemicznych lub
czynnikow biologicznych/biatek,
powodujacych roéznicowanie ko-

Pathway of interstitial cell of Cajal maturation and GIST formation. Interstitial cell of
Cajal stem cells mature to partially differentiated and later fully differentiated interstitial
cells of Cajal under the influence of KIT signaling and insulin growth factor signaling
and likely many other growth and development factors. KIT or mutation in other genes
such as platelet-derived growth factor receptor & leads to GIST formation.

ktore cechuje wysoka ekspresja
KIT. Pojawia si¢ ewentualnosc,
ze komorki macierzyste GIST o

morek macierzystych. Kluczowe
jest znalezienie doskonatego czynnika
chemicznego/biologicznego do rdézni-

niu zréznicowania. Dla niektorych z
biatek tych szlakow istnieja chemiczne

niskiej ekspresji KIT, ktora sta-
nowi cel dla Glivecu, moga okazac¢ si¢
niezbyt podatne na dziatanie Glivecu/
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Sutentu. Chciatbym jednak podkresli¢,
ze prace te znajduja si¢ w fazie poczat-
kowej i1 ze komoérka macierzysta $rod-
migzszowych komoérek Cajala wydaje
si¢ domaga¢ czynnika wzrostu komo-
rek macierzystych do przetrwania i
roznicowania, co wigze si¢ z KIT.
Ciekawym odkryciem jest rowniez
to, ze komorke macierzysta srodmiaz-
szowych komorek Cajala cechuje eks-
presja receptoréw insulinowego czyn-
nika wzrostu-1, a insulinowy czynnik
wzrostu-1 jest z kolei nieodzowny dla
strukturalnego i funkcjonalnego utrzy-
mania sieci $rodmiazszowych komo-
rek Cajala. Ostatnio poczyniono spore
postepy w dziedzinie blokowania prze-
kazywania sygnalu receptora insulino-
wego czynnika wzrostu GIST. Obecnie
planuje si¢ badanie kliniczne dotyczace

receptora insulinowego czynnika wzro-
stu w GIST dziecigcym. Blokowanie
przekazywania sygnatu od receptora
insulinowego czynnika wzrostu moze
mie¢ dodatkowy atut w postaci dotar-
cia z lekiem celowanym do puli komo-
rek macierzystych GIST.

Mam nadzieje¢, ze pomimo bardzo
skrotowej formy tego artykutu bar-
dziej doceniacie teraz $rodmiazszowe
komorki Cajala oraz ich powigzania z
GIST, zwlaszcza przy uwzglednieniu
wyjatkowych mozliwosci dotarcia do
puli komorek macierzystych GIST. Nie
zdziwig sig, jesli srédmiazszowe ko-
morki Cajala badz ich komorki macie-
rzyste dostarcza kluczowej informacji,
ktora przyczyni si¢ do wyeliminowania
GIST.

Autor  artykutu
powoluje si¢ na na-
stepujaca pozycje:

1. Lorincz A, Re-
delman D, Horvath
VJ, Bardsley MR,
Chen H, Ordog T.
Progenitors of inter-
stitial cells of Ca-
jal in the postnatal
murine stomach.
Gastroenterology
2008;134:1083-1093

(http://www.liferaftgroup.org/
gist_news/index.php?option=com
zine&view=article&id=180:interstiti
al-cells-of-cajal-what-are-they-and-
why-should-you-care)

TO NAJBLIZSI DODAJA M SIL

GIST. Byl to guz
o duzej ztosliwo-
sci. Jak zapewne
wszyscy w takiej
sytuacji, tak i ja
nie moglam w
to uwierzy¢, za-
walil mi si¢ caty
$wiat, czutam si¢
bezradna, zagu-
biona i bezbron-
na jak dziecko.
Myslatam o swo-
ich najblizszych,
jak oni to przyj-
ma, jak przezyje
to moj tata, kiedy
dowie sig, ze cor-
ka ma nowotwor,

Nazywam si¢ Ewa Patalas, mam
46 lat, mieszkam w Olsztynie. W 2007
roku po dlugich badaniach zdiag-
nozowano u mnie guza, miat ponad
12 cm. Nikt nie potrafil jasno okresli¢,
na jakim narzadzie jest umiejscowiony.
Zrobiono mi rezonans magnetyczny.
W opisie sugerowano, ze moze to by¢
GIST. Kiedy obudzitam si¢ po opera-
cji, ustyszalam, ze usunigto mi go wraz
z zotadkiem. Badanie histopatologicz-
ne potwierdzilo, ze jestem chora na

co bedzie z moi-
mi dzie¢mi? Mam dwoch wspaniatych,
kochanych syndéw, Pawel mial 18 lat i
byt tuz przed matura, natomiast 6-letni
Piotrek nie rozumiat, co sig dzieje.
Wiedziatam, Zze musz¢ zmierzy¢
si¢ z ta choroba, chociaz tak napraw-
de nic o niej nie wiedziatam. Miatam
bardzo przykre dos$wiadczenia, mie-
sigc przed zdiagnozowaniem u mnie
guza zmarla moja kolezanka z pracy.
Tez miata nowotwor z grupy migsa-
kow, niestety btedne rozpoznanie, a

wskutek tego zle leczenie sprawito,
ze odeszta. Moja pierwsza wizyta u
onkologa rowniez byta przykrym do-
swiadczeniem. Pani doktor pozbawi-
ta mnie wiary i nadziei, ze moze by¢
dobrze.

To wszystko przekonato mnie, ze
musz¢ szuka¢ pomocy gdzie$ indziej.
Znalaztam w Internecie strong¢ Sto-
warzyszenia, zadzwonitam do Pana
Stanistawa Kulisza, ktory udzielit mi
wielu cennych rad i wskazowek, po-
czulam, Ze nie jestem sama, ze mam
szansg. Przyjechatam do Warszawy do
Centrum Onkologii na wizyte do do-
centa Piotra Rutkowskiego. Okazat si¢
by¢ nie tylko znakomitym lekarzem,
ale rowniez wspaniatym czlowiekiem,
ktéry dodat mi wiary.

Zostalam objeta programem,
przyjezdzalam na badania co 3 mie-
siace. Po 10 miesiacach poczutam
si¢ gorzej, zaczely sig bole, nie mo-
gltam je$¢, tracitam sity. Badanie
TK wykazato przerzuty na watro-
bie. Znowu przerazenie i strach. W
czerwcu 2008 roku zaczetam przyj-
mowaé GLIVEC. Guzy zmniejszyty
sig, od kilku miesigcy sa stabilne,
nie rosna. Nie wiadomo, jak dtugo
utrzyma si¢ taki stan. To szczegScie,
ze jest tak cudowny lek, to dzigki



niemu moge praco-
wac, spotykac si¢ z
przyjacidimi.
Moja  choroba
nauczyla mnie po-
" kory, cierpliwosci,
dostrzegania tego,
/ co jest naprawde
wazne, tego, ze nie
mozna narzekac,

bo przeciez sa ludzie, ktérzy cierpia
bardziej niz ja. Trzeba dzigkowac za
kazdy dzien.

Niestety sa dni, kiedy czuj¢ si¢ fa-
talnie, brak mi sit, cierpi¢ i wtedy w
oczach mojego meza i dzieci widze
strachibezradnos¢. Ale nie poddaje si¢ -
rozpoczynam nowy dzien, w ktérym
id¢ do pracy, zajmujg si¢ domem i oka-
zuje sig, ze nie jest najgorzej, dajg radg.

|
Chcialabym da¢ im poczucie bezpie-
czenstwa i mitosci. To najblizsi dodaja
mi sil, wiem, ze muszg normalnie zy¢,
bo mam dla kogo.

PRZYKLADOWE UZYSKIWANIE GRUPY INWALIDZKIE)J
DLA EMERYTOW | NIEPRACUJACYCH.

W  poprzednim numerze Naszej
Podroiy pisalismy ,,O orzeczeniu o
niepetnosprawnosci  dla  pacjentow
onkologicznych i o korzystaniu z ulgi
podatkowej z tytutu wydatkow na cele
rehabilitacyjne”. Jako ze temat dotyczy
wielu z naszych cztonkow, postanowili-
smy go kontynuowac. Nasza kolezanka,
Pani Krystyna Mularczyk, przygotowa-
ta tekst, w ktorym dzieli si¢ kilkoma
bardzo praktycznymi radami. Cho¢ w
jakiejs czesci jej tekst pokrywa sie z
poprzednim artykutem na ww. temat,
drukujemy go w catosci, bo jest tam
wiele praktycznych i uzytecznych rad,
ktore z pewnosciq przydadzq sie wielu
pacjentom.

Dokumenty potrzebne do uzyska-
nia grupy inwalidzkiej nalezy pobrac
w Miejskim Zespole ds. Orzekania
o Niepetnosprawnos$ci. Jeden doku-
ment wypetnia chory, a drugi lekarz
pierwszego kontaktu. Dla lekarza na-
lezy przygotowac ksero dokumentow
wszystkich dolegliwosci z catego zy-
cia (wszystkich kart informacyjnych
ze szpitali, potwierdzenie leczenia
na GIST od lekarza prowadzacego,
przeswietlen, wynikéw i innych ba-
dan). Lekarz winien wypetni¢ doku-
ment tak, aby wynikato z niego, iz
pacjent nie moze samodzielnie egzy-
stowac i1 potrzebna jest pomoc osoby
trzeciej. Wszystkie dokumenty nale-
zy ztozy¢ w pokoju, w ktéorym byly
pobierane. Do wgladu nalezy zabraé
ze soba oryginaty zataczonych do-
kumentéw. Po zlozeniu dokumentow
osrodek powiadamia chorego o ter-

minie stawienia si¢ na komisje lekar-
ska. Na komisji nalezy powiedzie¢ o
swoich wszystkich dolegliwos$ciach/
chorobach, zagrozeniach nastgpnymi
operacjami i potrzebie ciagltego le-
czenia do konca zycia. Wielu lekarzy
orzekajacych nie ma wiedzy na temat
GIST, dlatego warto o tej chorobie
kilka stow powiedzie¢. Po komisji,
aplikujacy jest po pewnym czasie
powiadomiony o odbiorze orzecze-
nia. Gdy odbierzemy orzeczenie o
znacznym lub nieznacznym stopniu,
nalezy wyrobi¢ sobie legitymacje
osoby niepelnosprawnej. W wigkszo-
$ci miast legitymacje t¢ wyrabia si¢
w Miejskim Zespole ds. Orzekania o
Niepetnosprawnosci. Przy odbiorze
orzeczenia nalezy zapytac, gdzie wy-
robi¢ legitymacjeg.

W  przypadku znacznego upo-
sledzenia legitymacja uprawnia do
darmowych przejazdéw komunika-
cja miejska na terenie catego kraju,
a w przypadku nieznacznego upo-
sledzenia do biletow znizkowych.
Legitymacja ze znacznym stopniem
uposledzenia upowaznia osobg chora
i jej opiekuna do znizkowych bile-
tow (osoba chora — 37 %, opiekun -
95 %) na komunikacje mi¢dzymia-
stowa PKP i PKS.

Z orzeczeniem o niepetnospraw-
no$ci w znacznym stopniu nalezy
uda¢ si¢ do Miejskiego Osrodka Po-
mocy Rodzinie, gdzie mozna ubiegac
si¢ o dodatek pielggnacyjny - obecnie
wynosi on 153 zt miesigcznie (infor-
macje z wrzesnia). Dodatek przy-
dzielany jest na taki okres, na jaki

jest wystawione orzeczenie — bezter-
minowo lub czasowo.

Na podstawie w/w orzeczenia
mozna wyrobi¢ sobie dwie karty
parkingowe: pierwsza — w Miejskim
Os$rodku — Rzecznik Osob Niepel-
nosprawnych — upowaznia do bez-
ptatnego parkowania w miejscach
oznaczonych dla niepetnosprawnych,
druga — w Zarzadzie Drég i Transpor-
tu (Wydziat Sprzedazy i Kontroli Bi-
letow) — upowaznia do bezptatnego
parkowania na wszystkich miejskich
parkingach w miejscach nie przezna-
czonych dla inwalidow.

W  biurze Rzecznika moz-
na otrzymaé broszurke informa-
cyjna o wszystkich uprawnie-
niach dla znacznego i nieznacz-
nego stopnia inwalidztwa. Posia-
dajac jeden i1 drugi stopien inwa-
lidztwa, mozna ubiegaé si¢ w Miej-
skim Osrodku o dofinansowanie do
2-tygodniowych  rehabilitacyjnych
wczasow. Przy znacznej niepelno-
sprawnos$ci mozna odlicza¢ rocznie
kwote wymieniona w PIT od podsta-
wy opodatkowania za dojazdy na re-
habilitacj¢ pod warunkiem posiada-
nia wlasnego samochodu osobowego
(informacje w broszurze do PIT-0).

Nalezy doktadnie zapoznaé si¢ z
uprawnieniami zawartymi w broszurze
dla os6b niepelnosprawnych o znacz-
nym lub nieznacznym stopniu.



LEKARSTWO NA JESIENNA DEPRESJE

Wygladam przez okno. Smutno.
Pogoda taka, jakby jutro miat by¢ ko-
niec $wiata. Pada deszcz, wieje silny
wiatr. Jednak wychodze. Ide ulica.
Ludzie si¢ spiesza zastonigci swoimi
parasolami. Mokrzy. Przeskakuja ka-
tuze, nie usSmiechaja si¢. Na ich twa-
rzach wida¢ zadumg i1 rozdraznienie.
Postawione wysoko kotnierze kurtek

i ptaszczy mowia ,,zostaw mnie
w spokoju”.

Czy ten dzien musi by¢ tak
przygnebiajacy? Nie cheg przez
deszcz go traci¢. Nie chcg smut-
nej rzeczywistosci. Przymykam
powieki i widzg go inaczej.

Niebo ma pigkny granatowy
kolor. Pod nim sa podwieszo-
ne chmury, maja niebieskawy
odcien przechodzacy w siny.
Wyobrazam sobie balony na-
pelnione deszczem. Mysle, ze to
moze by¢ zabawne. Zamykam parasol
iz ciekawoscia patrze w niebo. Krople
deszczu padaja mi na twarz - sa takie
delikatne i stodkie. Nie stone jak tzy.
Glaszcza moje policzki. To masaz,
pieszczota? Wyobrazam sobie las pe-
ten kolorowych lisci... Robi si¢ jakby
cieplej....

Ludzie z cieka-
woscia patrza na
mnie. Niektorzy
usSmiechajq si¢ 1 tez .
spod parasola zer- ¢
kaja w niebo. Moze
rowniez  dostrzegli
widoczny tylko w
sercu promien slonca? Zastanawiam
sig, czy trzeba zachorowac, aby czerpac
rado$¢ z zycia, by¢ bardziej wrazliwa i
wigcej widzie¢? To ma swoje plusy i o
to przeciez chodzi.

I kto powiedzial, ze deszczowy
dzien jest smutny?

Wszystko przeciez zalezy od punk-
tu widzenia i naszej wyobrazni.

ﬁﬁm/mW—
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OKRESLENIE MOLEKULARNYCH MECHANIZMOW TERAPII

Anette Duensing, M.D.

Nowotwo-
ry  podscieli-
ska przewodu
pokarmowego
(GIST)powstaja
wskutek mutacji
zachodzacych
w KIT lub PD-
GFRA (receptor
ptytkopochod-
nego czynnika
wzrostu alfa) i moga by¢ skutecznie
leczone za pomoca mesylatu imatinibu
(Glivec/Gleevec®). Jednakze, pomimo
obserwowanego wysokiego wskaz-
nika odpowiedzi na lek oraz faktu, ze
w przypadku 85% pacjentow leczenie
imatinibem na poczatku jest skuteczne,
terapia ta nie zapewnia wyleczenia.

Najwigkszym problemem jest to,
7e u znacznej czgsci pacjentow w trak-
cie terapii rozwija si¢ opornos¢ na lek.
Drugi problem, powiazany z pierw-
szym, polega na tym, ze chociaz u

IMATINIBEM W GIST.

wielu pacjentéw nastepuje stabilizacja
procesu nowotworowego, catkowite
remisje naleza do rzadkos$ci. Innymi
stowy, czgsto nawet miejscowo wzra-
stajacy guz w trakcie terapii odpo-
wiada na leczenie, a po zakonczeniu
terapii imatinibem nastgpuje wznowa
choroby.

Stusznos$¢ tych obserwacji potwier-
dzaja wykonane w trakcie leczenia
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badania tomograficzne: badanie CT
(tomografia komputerowa) wykazuje
zmiang nowotworowa, natomiast skan
PET (pozytronowa emisyjna tomogra-
fia) $wiadczy o odpowiedzi guza na
imatinib.

Powyzsze fakty mozna interpre-
towaé w ten sposdb, ze nie wszystkie
komorki wskutek terapii imatinibem
ulegly apoptozie, lecz znacznie zre-
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dukowaly swoj me-
tabolizm (mierzony
technika PET). Owe
pozostate  komorki
B/ sa dla pacjenta zrod-
“ lem znacznego ry-
“ zyka, gdyz moze sie
zdarzy¢, ze zaszly w
nich juz mutacje po-
wodujace opornosé
na imatinib, co w
konsekwencji moze przyczyni¢ si¢ do
progresji choroby.

Nieodzowne jest zatem doktadne
okreslenie molekularnych mechani-
zméw dziatania imatinibu. Na czoto
wysuwaja si¢ dwa pytania: a) w jaki
sposob imatinib prowadzi do $mier-
ci komorek GIST (apoptozy) oraz b)
w jaki sposob mozemy wyjasni¢ czy
potencjalnie unikna¢ niepetnych remi-
sji? Odpowiedz na te pytania nie tylko
pozwoli ustali¢ tozsamos$¢ czynnikow
odgrywajacych role na poziomie mole-
kularnym, ale rowniez doprowadzi do
okreslenia nowych celow molekular-
nych. Naszym ostatecznym celem jest
przezwycigzenie opornosci na terapie i
catkowite wyleczenie.

Zajmujac si¢ zagadnieniem spo-
wodowanej przez imatinib apoptozy,
ostatnio okreslilismy jedna z aktyw-
nych czasteczek: histona H2AX (1).
Histony od dluzszego czasu znane byty
jako zwykte strukturalne biatka szkie-
letowe, pomagajace zawrze¢ DNA ko-
morki w jadrze komoérkowym. Tworza
one tak zwane nukleosomy, wokot kto-
rych owinigta jest DNA. W ostatnim
czasie odkryto cata seri¢ nowych funk-
cji histonéw. Jednym z najwigkszych
odkry¢ byto ustalenie, ze histon H2AX
odgrywa kluczowa role¢ w kaska-
dach sygnatowych, aktywowanych po
uszkodzeniu komoérkowego DNA (np.
wskutek promieniowania gamma). Od-

krylismy jeszcze jedna funkcje histonu
H2AX, inng od jego roli w reakcji na
uszkodzenie DNA. Histon H2AX ma
przyczynowy udziat w indukcji $mierci
komorek GIST po leczeniu imatinibem
1 moze rowniez prowadzi¢ do apopto-
zy w innych komorkach, nie leczonych
imatinibem (2). Okazalo si¢, ze pozio-
my H2AX w GIST sa po imatinibie
duzo wyzsze i ze wigkszos¢ molekut
H2AX w tym uktadzie nie stanowia
czesci nukleosomow, lecz znajduja sig
w stanie wolnym w cytoplazmie badz
jadrze komorki. Wykazalismy, ze me-
chanizm za posrednictwem ktorego
H2AX prowadzi do apoptozy komorek
GIST, obejmuje blokade transkrypcji
genowej. Co wazne, obecnie mozemy
szuka¢ alternatywnych mechanizméw
molekularnych pozwalajacych na kon-
trole nadmiernej ekspresji H2AX, co
moze okazaé si¢ sposobem na unik-
nigcie opornosci na imatinib. (Bardziej
szczegotowa informacje na temat hi-
stonow, histonu H2AX oraz ich roli w
indukowanej przez imatinib apoptozie
mozna uzyska¢ w biuletynie LRG z
grudnia 2007).

Drugie zagadnienie — problem nie-
petnych remisji w trakcie leczenia ima-
tinibem — prowadzi na do fundamental-
nego tematu w biologii i leczeniu no-
wotworow: stan spoczynku komorek
nowotworowych (3). Komorki w fazie
spoczynku nie tylko nie ulegaja zazwy-
czaj apoptozie, ale nie odpowiadaja tez
na konwencjonalne terapie rakowe,
ktérych celem sa komorki w stanie po-
dziatu. Zatem spoczynek komorek no-
wotworowych stanowi istotny problem
dla leczenia raka w ogole.

Definicja stanu spoczynku jest bar-
dzo prosta. Komorki w stanie spoczyn-
ku to takie komorki u ktérych nie wy-
stepuje wzrost/proliferacja i ktore za-
konczyty cykl podzialu komoérkowego.

Stan spoczyneku to odwracalny mecha-
nizm, w odrdznieniu od innego stanu
komorki zwanego starzeniem sie¢, kto-
ry jest nieodwracalny. Jednym z glow-
nych molekularnych regulatorow stanu
spoczynku jest inhibitor CDK (kinazy
zaleznej od cyklin) p27Kipl, ktorego
poziom w komorkach znajdujacych
si¢ w stanie spoczynku jest wysoki
(4). Z drugiej strony, poziom p27Kipl
jest regulowany przez biatko zwane
SKP2. Poniewaz zadaniem SKP2 jest
przygotowanie p27Kip1 do degradacji,
poziom SKP2 w spoczywajacych ko-
morkach musi by¢ niski. W dzielacych
si¢ komorkach poziom SKP2 jest wy-
soki, czego skutkiem jest niski poziom
p27Kipl (5). Calos¢ proceséw zacho-
dzacych na poziomie molekularnym
w regulacji cyklu komoérkowego zob-
razowana zostata na Rys. 1. W ramach
proby wytlumaczenia faktu niepetnych
remisji, postawiliSmy pytanie o to, czy
imatinib jest zdolny nie tylko do indu-
kowania apoptozy komorek GIST, ale
tez potencjalnie moze doprowadzié
komorki GIST do stanu spoczynku. W
poszukiwaniu odpowiedzi na to pyta-
nie potraktowaliSmy modelowa linig
komorkowa GIST (GIST882) imatini-
bem i szukali§my ewentualnych zmian
w poziomach niektérych znanych nam
regulatorow stanu spoczynku, w tym
SKP2 i p27Kipl. Okazalo sig, ze po-
ziom SKP2 zmniejszyl si¢ po terapii
imatinibem proporcjonalnie do dhu-
gosci okresu jego stosowania, jak na-
lezatoby si¢ spodziewaé w przypadku
komorek konczacych cykl podziatu.

W konsekwencji, jako Ze niski po-
ziom SKP2 nie jest wystarczajacy do
destrukcji p27Kipl, poziom p27Kipl
wzrost w tym okresie czasu, co wska-
zuje na to, ze wejscie komorek w stan
spoczynku byto bezposrednim skut-
kiem stosowania imatinibu (6).

Nastepnie postawili$my pytanie, ja-
kie szlaki sygnatowe KIT sa istotne dla
procesu wejscia komoérek w stan spo-
czynku po terapii imatinibem. Uprzed-
nio wykazano, ze tzw. szlak PI3K/
AKT/mTOR odgrywa kluczowa rolg
w przezyciu komoérek GIST i ze szlak
rownolegly, zwany MARK, jest w tym
kontekscie mniej istotny. Co ciekawe,
odkryli$my teraz, ze to samo si¢ spraw-
dza w przypadku indukcji stanu spo-
czynku po terapii imatinibem (7).
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Kolejne pytanie, ktorym zajeliSmy
si¢, dotyczyto tego czy zachodzaca apo-
ptoza i zakonczenie cyklu komorkowe-
g0 po terapii imanitibem wzajemnie sig
wykluczaja. Nasze eksperymenty wy-
kazaty, ze niemal wszystkie komorki,
ktore nie zgingty wskutek terapii ima-
tinibem, weszly w fazg spoczynku, na
co wskazuje dodatni odczyn p27Kipl.
Wyniki te pokazuja, ze terapia imatini-
bem powoduje apoptoza i/lub przejscie
w stan spoczynku. Nie jest jednak do
konca jasne w jaki sposob dochodzi do
tego na poziomie komérkowym. Posu-
ne¢lisSmy sig o krok dalej i1 spreparowa-
lisSmy komorki GIST w taki sposob by
cechowata je wysoka ekspresja biatak
SKP2. Gdy potraktowali§my te ko-
morki imatinibem, byty one chronione
przez zakonczeniem cyklu komorko-
wego i kontynuowaty proliferacjg. Fakt
ten wskazuje na to, ze SKP2/p27Kipl
bierze aktywny udziat w regulacji wej-
$cia komoérek do stanu spoczynku w
trakcie terapii imatinibem.

Zastanawiali§my si¢ wreszcie nad
mozliwoscia wykorzystania naszych
odkry¢ oraz ich zastosowaniem w prak-
tyce klinicznej. Postanowili$my zbada¢
poziomy biatka SKP2 w pewnej liczbie
wycinkéw GIST i poréwnaé otrzyma-
ne wyniki do parametrow klinicznych.
Stworzyli$my mala mikromacierz tka-
nek, zawierajaca probki pochodzace z
ok. 30 pierwotnych GIST. Gdy zabar-
wiliSmy macierz w celu ustalenia po-
ziomu ekspresji biatka SKP2, stwier-
dziliSmy pozytywna korelacj¢ pozio-
mu SKP2 z indeksem mitotycznym,
co wskazuje na istnienie zwiazku po-
migdzy tymi dwoma parametrami. Co
wiecej, odkryli§my, ze poziom ekspre-
sji SKP2 réwniez koreluje z podwyz-
szonym ryzykiem nawrotu, co czyni
wysoka ekspresj¢ SPK2 potencjalnym
parametrem prognostycznym.

Na zakonczenie chcialabym za-
prezentowacé nasz obecny model mo-
lekularnego mechanizmu dziatania
imatinibu w leczeniu GIST (Rys. 2).
Nasze odkrycia dostarczaja dowodow
na to, ze imatinib dziata na kilka spo-
sobow. Nie tylko indukuje apoptoza,
lecz réwniez bezposrednio indukuje
stan spoczynku komorek nowotworo-
wych. W ten sposéb imatinib wydaje
si¢ sam tworzy¢ podstawy rozwoju
przysztej opornosci sprawiajac, ze

powstaje zbior komorek, ktore aktyw-
nie si¢ nie dzielg ale nie sq martwe i
moga juz zawieraé w sobie mutacje
odpowiedzialne za powstanie opor-
nosci. Komorki te moga w koncu do-
prowadzi¢ do powstania opornego na
imatinib klonu. Nasze odkrycia moga
tez wyjasni¢ fakt, ze nawet u pacjen-
tow, ktorzy odpowiadaja na leczenie,
nadal obserwuje si¢ duza mas¢ guza,
co niesie ze soba ryzyko nawrotu po
zaprzestaniu podawania im imatinibu.
Nie wiemy ktory z tych dwu szlakow
dominuje w kazdym indywidualnym
przypadku. Sytuacja moze si¢ r6zni¢
w zalezno$ci od pacjenta i rodzaju
guza, prawdopodobnie zalezy od wie-
lu czynnikow — takich jak typ mutacji
i inne, dotad jeszcze nie okreslone.
Otrzymane przez nas rezultaty poka-
zuja jednak, ze w drodze ku naszemu
celowi, jakim jest znalezienie sposobu
wyleczenia GIST, przydatne moze si¢
okaza¢ poszukiwanie szlakow sygna-
lowych, ktére moga doprowadzi¢ do
apoptozy komoérek nowotworowych
znajdujacych si¢ w stanie spoczynku.
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- Po $mierci An-
~ drzeja  Michalaka,
* od Zony zmarlego
4 otrzymalismy tekst
' Jego autorstwa, kto-
ry drukujemy poni-
zej.

Redakcja

Na tamach naszego czasopisma, je-
$li szanowna redakcja pozwoli, wypo-
wiem si¢ drugi raz.

Ten pierwszy byt bardzo radosny,
optymistyczny, napawajacy nadzieja
na przyszto$¢, co wzmacniato nie tyl-
ko mnie, ale i innych pacjentow onko-
logii réwniez.

Za cel obratem skonczenie szkot
srednich u czworki kochajacych dzie-
ci, ktére moje problemy réwniez prze-
zywaty wspolnie. Na dzien dzisiejszy
pozostat tylko jeden syn, ktéry ma do
pokonania jeszcze rok w technikum.

Tak dzisiaj to nazywam, w szczg$-
ciu mingto 6 lat! To nic, ze po drodze
byto 14 nefrostomii, bo lekarze doszli
do wniosku, ze dla pacjenta chorego
na raka usuwanie kamienia z kielicha
lewej nerki to zbyt duze koszty, a skon-
czylo si¢ 1 tak operacja usunigcia calej
nerki z dochodzacymi komplikacjami
po operacji, doszedl jeszcze woreczek
zotciowy, z ktorym si¢ meczytem rok
(ciagle ataki, no i antidotum - NoSpa
Forte). Ulitowali si¢ nade mna lekarze z
Instytutu, a konkretnie docent Rutkow-
ski, za co jestem bardzo wdzigczny.

W  migdzyczasie przeszedtem,
tak jak wszyscy nasi pacjenci, wal-
ke o Glivec, ktory po dwdch latach
przestat dziata¢ i tutaj znowu nie-

OSTATNI LIST

samowite szcze$cie, udato mi sig
(nie wiem, jakim cudem) wlaczy¢ w
program do$wiadczalny z Sutentem,
ktory zawiodt mnie przed koncem
2008 r. Iskra nadziei zostal Nexavar,
ktorego refundacji odmoéwit NFZ, i
tu pelne zatamanie. Nie odwotatem
si¢ tym razem jak inni, po prostu
balon pe¢kt, smutno i blado, choroba
innych przyjaciol dobita mnie jesz-
cze bardziej.

TA LATARNIA W NASZYM
LOGO tuz-tuz...

Tym bardziej] Was wszystkich ko-
cham i zycze wigcej uporu i walki. Sa
stowa, ktorych wypowiedzie¢ si¢ nie
da, tzy wyrazaja wszystko — radose,
smutek, palacy bol od wewnatrz i zal
— tyle w koto nas tych tez, tym bardziej
czulem si¢ szczgsliwy, kiedy bylismy
(mowa o naszym Stowarzyszeniu) ra-
zem raz czy dwa do roku. Wiara, na-
dzieja, mitos¢ 1 goraca wiara w to, ze
nie jesteS§my sami, wzmacnia.

MNIE JUZ NIE POWINNO BYC,
ale Panie i Panowie z Hospicjum robia
co moga, aby mi ulzy¢ w cierpieniu, za
co jestem im wdzigczny bardzo.

Niech koncem mojego pisania be-
dzie wypis z Instytutu jako bardziej
warto§ciowy i tresciwy.

Mam nadziejg, ze te badania z Su-
tentem na co$ si¢ przydaly.

Mitujacy Was wszystkich, szalenie
wdzigczny za wszelka pomoc, jakiej
mi udzielono ze strony Stowarzysze-
nia i nie tylko.

Teelintich

Mysle, ze u niektoérych z Panstwa
odrobina mojej osoby odezwie si¢ cza-
sami w pamigci, tak jak u mnie Karo-
lek z Byd goszczy 1 wielu, wielu in-
nych, ktérych - jesli Stwoérca pozwoli
- niebawem spotkam.

Wierze, ze technika przy dzisiej-
szym stanie nauki i $rodkach, kto-
re nalezatoby ponie$¢, jest w stanie
wygra¢ walke z rakiem, czego zycze¢
wszystkim leczacym si¢ na GIST. Moj
przedziatl wiekowy, niestety, juz si¢ nie
zatapat 1 stan wyniszczenia organizmu
dodatkowo utrudnia walke z choroba.

Szczegblne podzigkowania dla Kli-
niki Nowotwordéw Tkanek Migkkich i
Kosci, dla lekarza prowadzacego przez
caty okres choroby — docenta Rutkow-
skiego, oraz dla reszty personelu.

Najwigksza rados¢ ostatnimi czasy
sprawita mi wygrana walka Pana Sta-
nistawa Kulisza — przewodniczacego
naszego Stowarzyszenia (ja po prostu
mam mniej szczgscia).

Andrzej Michalak — Wspomnienie

8 wrzesnia odszedt od nas Pan
Andrzej Michalak. Byl z nami od po-
czatku istnienia Stowarzyszenia. Nie
zapomniany przez wszystkich, ktorzy
si¢ z nim spotkali. Barwny, serdeczny
usmiechnigty, zawsze skory pomagac
innym. Przez wiele lat walczyt z choro-
ba i mial nadzieje, ze zdota uporzadko-

wac swoje sprawy zanim choroba Go
pokona (a moze to On pokona choro-
be). Kiedy lezatem ostatnio w klinice 1
moj los zawist na cienkiej nitce, znalazt
czas aby mnie odwiedzi¢ i pokrzepiac
nadzieja. Byl muzykiem trochg niesfor-
nym i mial niepokorna duszg. Szkoda,
ze tak czgsto zaniedbywat sprawe swo-

jej terapii. To przyspieszyto jego odej-
Scie. Bedzie Go nam brak.

Jego Rodzinie i bliskim sktadamy
wyrazy wspotczucia.

Niech spoczywa w spokoju.

Tordislir SHecless



Z przykrosciq informujemy, Ze odeszli od nas:

MARIA LIS
ZINAIDA WOSZCZENKO
MARIAN SKORA
JOZEF SACHARZEWSKI

Zegnamy Ich z zalem i polecany Bogu.

Stowarzyszenie Pomocy Chorym na GIST otrzymalo status
Organizacji Pozytku Publicznego.

Decyzja z dnia 09.11.2009 Sadu Rejonowego dla m. st. Warszawy w Warszawie, XII Wydzial Gospodarczy
Krajowego Rejestru Sadowego, nasze Stowarzyszenie otrzymato status Organizacji Pozytku Publicznego. Wpis ten oznacza,
Ze osoby zainteresowane wsparciem naszego Stowarzyszenia moga nam przekazaé¢ 1% podatku dochodowego
odprowadzanego do Urzedu Skarbowego.

Zwracamy si¢ do wszystkich czlonkoéw naszego Stowarzyszenia, czytelnikow ,,Naszej Podrozy” i wszystkich ludzi
dobrego serca, aby pamigtali, Ze moga nas wesprze¢ w naszych dziataniach na rzecz pacjentow GIST i innych pacjentow
onkologicznych, przekazujac naszemu Stowarzyszeniu swoj 1%. Zachgcamy, aby stali si¢ Panstwo rzecznikami naszego
Stowarzyszenia i przekazali powyzsza informacj¢ cztonkom swoich rodzin i znajomym.

Jak przekazac¢? Patrz Instrukcja 1 w rocznym zeznaniu podatkowym.

Chér Warszawskiego Towarzystwa Scenicznego

Chér Warszawskiego Towarzystwa Scenicznego (WTS) dziala od roku 1998. Wykonuje muzyke wszystkich epok —
od renesansu do wspotczesnosci. Trzon zespotu stanowia absolwenci wyzszych lub srednich szk6ét muzycznych, $piewa-
jacych z pasja 1 zaangazowaniem. Chor $piewal pod batuta takich dyrygentow jak Jerzy Maksymiuk, Lukasz Borowicz,
Andrzej Borzym, Jacek Boniecki, Jerzy Wotosiuk. Wspotpracowat takze z Wiodkiem Pawlikiem.

_— . - W sezonie 2009/2010 zespot wez-
mie udzial m.in. w wykonaniu Pasji wg
Sw. Mateusza Jana Sebastiana Bacha w
bazylice $w. Krzyza w Warszawie we
wspotpracy z chorem C.O.V. z Holandii
oraz w koncercie w ramach Sympozjum
poswigconemu zyciu i tworczosci lan-
nisa Xenakisa.

Zapraszamy do wspolpracy!
Kontakt:

chor.wts@gmail.com,
507058583



Narod  kroczqcy w
ciemnosciach ujrzat
! Swiatlosé wielkq; nad
* mieszkarncami krainy
“ mrokow Swiatto
4 zablysto.

Y (12 9,1)

Na poczqtku byto Stowo,

a Stowo bylo u Boga,

i Bogiem byto Stowo.

Ono byto na poczqtku u Boga.
Wszystko przez Nie sie stato,
co sie stalo.

W Nim bylo zycie,

a zycie byto swiattosciq ludzi,
a swiattos¢ w ciemnosci Swieci
i ciemnos¢ jej nie ogarnela.

J, 1,1-5

Niech swiatlo Boga oswieca i ogarnia cieptem to,
co w ludzkim bytowaniu i doSwiadczeniu jest ciemne i zimne.
Wszystkim zyczymy cieplych, pelnych sSwiatta i pokoju
Swiat Bozego Narodzenia. '

Przypomnienie o sktadkach cztonkowskich
Informujemy, ze zgodnie z usta- na konto Stowarzyszenia: 21 1240 caja pierwsza sktadke, po przesta-
leniami ostatniego Walnego Zebra- 1037 1111 0010 0416 4578. niu deklaracji (poczta lub mailem)
nia, od roku 2010 sktadka roczna Na przelewie, w tytule, prosimy 1 po otrzymaniu od Stowarzyszenia
bedzie wynosi¢ 50 zt. wpisa¢: sktadka cztonkowska za Poradnika Pacjenta i ostatniego nu-
Sktadki powinny by¢ wptlacane rok 2010. meru Biuletynu - Nasza Podroz.
do konca I kwartatu kazdego roku Nowoprzyjeci cztonkowie opta-

Mozesz przekaza¢ nam swoj 1% —
Stowarzyszenie Pomocy Chorym na GIST, KRS 0000217673
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tel./fax: +48 22 832 21 03, kom: +48 503 158 624
www.gist.pl e-mail: stowarzyszenie@gist.pl
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NIP 525 231 25 00
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