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Septembar 22. je poseban dan za obolele od CML, retke vrste raka krvi. Po prvi put grupe udruzenja pacijenata sa svih
kontinenata obelezava¢e Medunarodni dan CML. UdruZenja pacijenata preko Mreze CML advokata, uz podrsku Max
Fondacije, Alianza Latina i Medunarodne CML Fondacije, pozivaju negovatelje, medicinske radnike, vlade i industriju
da zajedno poboljsaju pravovremenu dijagnozu, leéenje i brigu za sve. Proglas za proglasenje medunarodnog CML dana

potpisalo je preko 1500 pacijenata iz preko 50 zemalja sveta.

Datum 22.9. je simboli¢no izabran datum, koji predstavlja genetsku prome-
nu na hromozomima 22 i 9 uzro¢nika hroni¢ne mijeloidne leukemije. Sirom
sveta organizuju se razli¢ite aktovnosti — konferencije, prikupljanje novca,
sastandi,...

Dobro koordinisana molekularna istrazivanja i bliska saradnja izmedu lekara,
pacijenata i industije promenili su lice CML-a u poslednjih 10 godina. ,Pre
samo 15 godina CML je bila smrtonosna bolest za veéinu pacijenata. Sa na-
pretkom specijalizovanih terapija CML je postala hroni¢na bolest kojom se
moze upravljati, kaze prof. Timothy Hughes, ¢lan upravnog odbora Medu-
narodne CML fondacije i jedan od pionira u sprovodenju studija uz pomo¢
specijalizovanih terapija po¢etkom 2000. On dodaje: ,Kada se CML otkrije na
vreme ile¢i na pravi nacin, pacijenti mogu da o¢ekuju dug zivot dobrog kva-
liteta. CML je postala model personalizovane medicine za mnoge vrste raka.”

Hromozomi su jedna od 46 struktu-
ra (23 para) u svim ljudskim celijama,
sastavljeni uglavnom od gena, koji
su specifi¢ni delovi DNK. ,Genom® je
izraz za celokupan DNK organizma.
Procenjuje se da ljudski genom ima
oko 30.000 gena. Geni na XiY hromo-
zomima, polni hromozomi, su poka-
zatelji naseg pola: dva X hromozoma
kod Zena, a XiY hromozomi kod mus-
karaca. Broj ili veli¢ina hromozoma u
malignim ¢elijama mogu biti izmenje-
ni kao rezultat lomljenja hromozoma i

Medutim, jo§ mnogo toga mora da se ucini. Oko 20% pacijenata ne reagije reorganizacije (translokacije).

na terapije ili pati od jakih nusefekata. Uz to lek jo$ uvek nije pronaden posto

se bolest ¢esto vraca posle prekida uzimanja terapije. Kako bi se ovo redilo, sprovode se nove inovativne studije koje se
bave rezidualnim mati¢nim celijama. Mnoge inovativne pristupe 400 hematologa ¢e razmatrati na sastanku u Portugalu
22. septembra na konferenciji ,CML - biologija i terapija“ u organizaciji Medunarodne CML Fondacije i Evropske skole
hematologije.

UdruzZenje gradana za pomo¢ obolelim od hroni¢ne mijeloidne leukemije (CML UdruZenje Srbije) aktivan je ¢lan Mreze
CML advokata. Osnovni ciljevi i zadaci rada udruZenja su pobolj$avanje Zivota obolelih i njihovih porodica, kroz pruzanje
informacija o bolesti i na¢inima le¢enja, pomo¢ u dobijanju lekova, izdavanju brosura o bolesti, razmene iskustva obolelih.
CML udruZenje stalno radi i na stvaranju i odrzavanju neposrednih odnosa izmedu pacijenata, lekara, medicinskih radni-
ka i javnosti kako bi se poboljao kvalitet Zivota pacijenata.

CML udruzenje Srbije ¢lan je medunarodne Mreze CML advokata i veoma je aktivan ¢lan. Svoju aktivnost obavljaju kroz
delovanje upravnog odbora i skupstine udruZenja. Komunikaciju sa ¢lanovima udruZenja, obolelima, njihovim porodica-
ma, lekarima hematolozima, Fondom zdravlja i javno§c¢u obavljaju neposredno u licnom kontaktu, pisanim putem, preko
internet sajta i veoma bogate i aktuelne izdavacke delatnosti. Osnovni ciljevi i zadaci delovanja UdruZenja su poboljsanje
kvaliteta Zivota i le¢enja bolesnika obolelih od CML-a, posebno:

+ zastupanje interesa obolelih od CML

+ pomaganje pacijentima obolelim od CML-a i njihovim porodicama u re§avanju problema koje sa sobom nosi ova bolest,

+ sakupljanje i distribucija informacija o CML-u

+ omogucavanje ¢lanovima Udruzenja da razmenjuju iskustva o problemima vezanim za ovu bolest,

+ podsticanje saradnje medu nau¢nicima i drugim profesionalnim grupama koje doprinose napretku, dijagnostikovanju
i le¢enju bolesti,

+ pomaganje naucnih projekata (strazivanja, ispitivanja) koji se odnose na CML,



+ uledcle uizradi predloga zakona i drugih propisa koji su znacajni za bolesnike obolele od CML-a,

+ povezivanje sa sli¢nim udruZenjima, ustanovama i organizacijama u zemlji i inostranstvu u cilju saradnje na ostvari-
vanju ciljeva UdruZenja,

vodenje akcija i promocija za gradane Srbije za u¢lanjenje u Registar dobrovoljnih davalaca kostane srzi.

CML udruZenje Srbije uspedno saraduje sa ameri¢kim UdruZenjem za leukemiju i limfome od koga je dobilo prava za
prevodenje brosura CML vodic¢ i Presadivanje maticne Celije krvi. UdruZenje je izdalo i Pitanja i odgovore i Vodi¢ za ishranu
onkoloskih bolesnika. U¢lanjenjem u udruzenje svaki ¢lan dobija podtom na svoju adresu sva izdanja udruZenja. Pristupnice
iinformatori za u¢lanjenje dele se pacijentima u referentnim ustanovama gde se pacijenti le¢e. Aktivnosti udruzenja vode
se sa ciljem da svaki novodijagnostikovani pacijent u najkra¢em roku dobije sve informacije o bolesti i terapijama i da mu
terapije §to pre postanu dostupne. Sigurno je najtezi trenutak za svakog pacijenta momenat odredivanja i saops$tavanja
dijagnoze. Ukoliko pacijent dobije pravovremeno informaciju o udruZenju i od udruZenja dobije vodi¢e bi¢e mu mnogo
lakse da prevazide trenutno stanje, jer ¢e imati sve neophodne informacije o bolesti i na¢inima le¢enja.

U trenutku kada se obelezava dan hroni¢ne mijeloidne leukemije (CML-22.09.) u Srbiji su dostupne i na C listi terapije
savremenim lekom Glivecom i jo$ savremenijim Nilotinibom (Tasignom), lekom druge generacije, kako se lece i pacijenti
u svetu. Dok lek Dastinib (Sprycel) ameri¢ke farmaceutske kuce Bristol-Myers Squibb nije ni registrovan, a samim tim ni
dostupan pacijentima. Hematoloska klinika VMA je referentna ustanova za transplantacije ko§tane srZi §to uspes$no radi
vide godina i $to je u ovom trenutku jedini nadin izle¢enja CML-a. Ogroman problem u Srbiji je mali broj dobrovoljnih dava-
laca kostane srzi, ¢ime smo spreceni da postanemo ¢lanovi medunarodnog registra dobrovoljnih davalaca euro transplanta.
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dana, koju je ve¢ potpisalo preko 1500 pacijena-
ta iz preko 50 zemalja sveta.

~eoma je vazno za CML pacijente da udruZenja
mogu da im ponude savet i podrsku na njiho-
vom putu. Medunarodna CML Fondacija po-
drzava proglasenje prvog Medunarodnog CML
dana i poziva sve ¢lanove CML zajednice $irom
sveta da potpisu proglas!“ rekao je prof. John M
Goldman, predsednik borda Medunarodne CML

E- Fondacije.

Mreza CML advokata je virtuelna mreZa i internet platforma za udruZenja pacijenata koja pomaze obolelim od hroni¢ne
mijeloidne leukemije i njihovim porodicama. Pocela je sa radom 2007 kada suje osnovale Cetiri grupe, a danas je ¢ini 61

predstavnike CML pacijenata i n]1hove ¢lanove. Clan je i CML udruZenje Srbije.

ICMLf je dobrotvorna fondacija nastala 2009. koju je osnovala grupa hematologa sa jakim interesovanjem za CML. Misija
i CMLf je da globalno poboljsa ishode za pacijente sa CML. Zeli da neguje i koordinira globalna klini¢ka istrazivanja i da
poboljsa klini¢ku praksu i pracenje bolesti kod CML. Nau¢ni savetnici i nacionalni predstavnici iz preko 30 zemalja pruza-
ju uputstva i savete za sprovodenje ciljeva iCLMf.

Prof. John M Goldman, predsednik borda Medunarodne CML Fondacije i emeritus profesor hematologije na Imperial
College u Londonu, vodeéi je hematolog u svetu. Do penzionisanja radio je na hematologkoj klinici u Londonu. Svoju ak-
tivnost i doprinos na polju hematologije ispoljava kroz Medunarodnu CML Fondaciju.

CML udruzenje Srbije
cml@cml.rs



