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"Van: Tom Vaughan

Met: Brendan Fraser, Harrison Ford,
Keri Russel, Meredith Droeger

106 min.
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Wij maken altijd ons huiswerk,
dus wisten we dat de Ziekte van
Pompe niet door één of andere
Hollywoodscenarist is uitgevon-
den, maar een echt bestaande
stofwisselingsziekte is. En — kun-
nen we hier wat tromgeroffel krij-
gen? — dat het enige geneesmid-
del voor de ziekte uit Belgié komt.

Dus waren we toch wel benieuwd

naar Eaxtraordinary measures,
over de financier die niet één,
maar twee kinderen heeft die aan
de ziekte lijden. ;
De film naar het echt gebeurde
verhaal stopt overigens bij I(Ie eer-
ste doorbraak, als er een remedie
wordt gevonden die de kinderen
gewoon in leven houdt. Verwacht
dus niet dat u Brendan Fraser (de
vader) of Harrison Ford (de arts.
die het middel vindt) opeens in
een Antwerpse straat ziet opdui-
ken. De altijd hoogst knuffelbare
Fraser doet het vrij aardig als
John Crowley, die zijn goed be-
taalde baan opgeeft om geld te
ronselen voor het onderzoek van
de onsympathieke brompot Dr.
" Stonehill (Harrison Ford, of wie
dacht u).
Leuk is ook de dochter (Meredith

Droeger), die weigert ziek te zijn

en als een Kleine Schumacher met
haar dure rolstoel scheurt. En het
scenario verbergt niet dat Crow-
ley de geldjongens alleen aan
boord kreeg omdat de ziekte on-
geneeslijk is, en de dure medicij-
nen dus levenslang moesten wor-
den ingenomen.

Het is allemaal vrij degelijk — be-
halve Harrison Ford, die echt be-
lachelijk slecht is als nog maar
eens een koppige steenezel —

Harrison Ford (links) en Brendan Fraser. © rr

maar ook braaf en vreselijk voor-
spelbaar. Extraordinary measi-
res overstijgt het niveau van de
probleemfilm-van-de-week niet,
zodat u ook zelden zult kunnen
uitpakken met al die kennis over
enzymen die suikers afbreken die
zich anders in spieren opstape-
len. (isg)

Morgen in ons wetenschapskatern:
nieuwe ontwikkelingen in de behan-
deling van de Ziekte van Pompe.
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Je houdt je hart vast als een Hollywood-film zich op ware feiten baseert. In Extraordinary Measures zoekt
een wanhopige vader een medische oplossing voor de terminale, genetische ziekte van zijn kinderen.

De ziekte van Pompe is vergelijkbaar met multiple sclerose, breekt de spieren af en maakt dat de kinderen
die eraan lijden uitzonderlijk de leeftijd van negen jaar halen. Vader John Crowley (Brendan Fraser), wiens
dochter Megan al acht is, wil koste wat het kost een medicijn laten ontwikkelen, maar de farmaceutische
industrie is niet gehaast. De ziekte is zeldzaam en veel geld valt er met een weesgeneesmiddel niet te
rapen.

John schakelt ten einde raad de hulp in van de weerbarstige professor Robert Stonehill (Harrison Ford) van
de Nebraska-universiteit om een medicijn te vervaardigen, ook al had die enkel nog maar een theoretisch
model ontwikkeld.

Geregeld zit het er tussen de twee bovenarms op. Stonehill is een nukkige excentriekeling en Crowley is op
een zakelijke aanpak aangewezen omdat hij zo'n 500.000 dollar bij elkaar moet rijven. Om op tijd zijn
dochter en zoontje te redden moet hij de vaart in het project houden en kan hij moeilijk anders dan op een
gegeven moment het bedrijfie van hem en Stonehill toch aan een farmagigant verkopen........
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Gene therapy may improve Pompe disease symptom

January 26, zo10 | 2:55pm

The movie "Extracrdinary Measures," now in wide
release, tells the trus story of John and Aileen
Crowley, whose two youngest children were
diagnosed with Pompe disease. The disease, a form
of muscular dystrophy, causes severe muscle
wiealkness and difficulty breathing. John Crowley
quit his job and started a biotech company in order
totry'to find a treatment for the disease.

There is still no cure for Pompe, but researchers at

the University of Florida today reported progress
in identifying a treatment to help patients in the late stages of the disease breathe on their ovm.
People with Pompe disease cannot produce an enzyme called acid alpha-glucosidase (knovm as GAAT.
In the study, parformead on miee with the disease, ressarchers showsd they could target the
diaphragm with gene therapy to improwve breathing. The gene therapy consisted of attaching a
functional copy of the gene that produces GAA to a harmless virus and injecting it. The virus infects
cells and thus introduces the functional gene.

The study is published today in the journial Molecular Therapy.

Theresearch team will try the therapy later this vear in six infants with Pompe disease. The
treatment is not a curs but could be used in conjunction with other therapies to lmprove patients'
quality of life, said Dr. Barry Byrne, a pediatric cardiologist and lead author of the study, in a news
release.

"In chemotherapy, a combination of treatments is used to benefit the patient, and ve hope this will
work in the same wav," Byrne said.

http://latimesblogs.latimes.com/booster shots/20/ompe-disease-gene-therapy.html
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Knackfocus 26 mei 2010

http://knackfocus.rnews.be/nl/entertainment/film/film-van-de-week/extraordinary-measures-mak-
melodrama/article-1194741209859.htm

De Redactie.be 27 mei 2010

http://www.deredactie.be/cm/vrtnieuws/cultuur%2Ben%2Bmedia/fiim/1.786687

Harrison Ford windt er geen doekjes om: "Ik heb deze film niet gemaakt omdat ik een lans wil brekenvoor een rechivaardig édé\lr_llEDFElp?EiEx’qms VERDIENT DE

gezondheidssialzel of omdat Ik de farmaceutische industrie sen veeg uit de pan wil gaven ofomdat 1K deze ziekie andéar de
aardachtwil brengen. [kwilde een film maken die het over gezondhejdszorg heeft entoont hoe hetis om te moeten leven
meteen ziekie"

Defilm in kwestie "Extraordinary measures” is na het duikbootdrama "K-19! The
widowimaker het tweede project dat de acteur mee geproduceerd hesft Het toeval wil
dat ket it bieide gevallen om Benverhaal gaat datzich op historischi faiten baseart
Het hoofdpersonage uit ' Extracrdinary measures”, John Crowley, bestaat echi. Hij
heeft echttwee kinderen met een zeldzame ganetische agndoening dis de ziekie van
Fompe heet en kil s ot ket uitersts gegaan oy een remedie ta ofitwikielen

EXTRAORDINARY MEASURES

Fompe ide naam verwijst naar een Nederlandse pathologe die de ziekie in 1932
vastslelde in een baby van 7 maanden) |s een sioomis waarkii patiénten het enzym
missen om bepaalde suikers afte breken. Hetgevolg is dathet hart eh andere spigren verpwakkern en het uiteindelijk ook
begevan

Bieursherstel zet zich door
17 Etton John mag toch "homoseksualtet ;Jr:lm\:ﬂen"I
¢ Ruimers van oliglek in S zijn Ziek
Nederlands bedrijf stond een stuk verder Bearselnoyral verkiazingen niet
i "Uitspraken van Di Rupo ziin onbedrijpelik”
In-de film neemt dohn Crowdey ontslag bij het farmaceutische bedriff waar hij werkt en zoekt in HNebraska sen
wetenschapper op die veslbelovende expenmentele research op hetvlak van Pompe verrichl. Ze slampen samen een
firma ull de grond, Movazyme, en frekken aan hel werk,

+ Moureaus wil BHY woor september van.de baan |

5 Wieer gratis muziskfestival aan Atomium

| BO-jarige Chinese vrolisy bevalt van twesling
Cir. Stonehill, de humedrige onderzoeker die vertalkt wordt door Harrison Ford, is een
fictisfparsonage. "WWe moesten sen karakter verzinnen dat de varschillends
watenschappers enh ohdezoakers metwia Crowley gewerkd heeft moest
vertegerwoordigen,” lagt Ford het ul "Hi) is zowel Crowleys hondgenoot als zin |« alles chronlogisch « alles per rubrick
tegenstandar” |

110 Durtstand volgt vwaterpell Oder met argusogen
17 Drle geveonden bij een steekparti in Zelik

Diaar houdt de fictie schier niet op. De il stelt hetvoor atsof de research van
Crowedey en Stonehill (of O Ganfield, zoals de voornaamste wetenschapper heette) uitrmondt in een medicin tegen de
zie_l-de warn Pompe. In werkelijicheid maak'm_ Canfield bij een cruclale test eern zware fout die compleet waardeloze resultaten
opleverde en het onderzoek in het gedrang bracht.

Yanhenge! wil niet regeren met “extreme” N-V&
Wetenschapper besmet zich met computervirus

Eigenlijk stond Pharming Group KY, een Nederiands bedrijf mel eenvestiging in Feel, sen stuk verder in zijn research op
basis van de melkvan transgenetizche koniinen. Hun onderzoek leidde mee tot een mediciin met de naam Myozyme en

Kikkers daen ean snehwey stuten
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Other sites mentioning Pompe or extraordinary measu res:

http://www.zone03.be/wca_digi/film detail/51/363760/Extraordinary-Measures.html

http://www.cinenews.be/Critics.Detail.cfm?Contentsld=18006&lang=nl

http://www.quido.be/Ontspanning/ArticleDetail/Articleld/6054.aspx

http://www.123film.be/miface.asp?pnm=asp/synopsis/synopsis _byld.asp?void=0&synopsisld=99
9942791

http://weblog.pijnackerhordijk.nl/2010/04/19/extraordinary-measures-2010-film-over-mijn-mijn-
spierziekte/

www.boks.be/.../ExtraOrdinaryMeasures DeStanda®t0@527 p54.pdf

http://www.lysomed.be/patient/pompe/lyso _pt po what nl.asp







