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Ve dnech 29. Cervna az 1. Cervence 2007 se v bavorském Bad Nauhaim konala jiz pata Mezinarodni
konference pacientskych organizaci pro chronickou myeloidni leukémii (CML) a gastrointestindIni stro-
malni tumor (GIST). Neslo o pouhé setkani zajemct z fad pacientd. Prijeli sem ti, ktefi se soustavné po-
dileji na vedeni pacientskych organizaci. Mezi 80 delegaty z 25 zemi nechybély dvé predstavitelky ¢es-
kého ob¢anského sdruzeni DIAGNOZA CML. Vzhledem k opakované téasti ceského zéstupce, predsta-
vitelka sdruzeni participovala na pfipravé programu konference jako ¢lenka Poradni rady a moderova-
la panelovou diskusi na téma vedlejsi ucinky [é¢by.

Konference tradi¢né zprostfedkovava know-how pro prakticky chod pacientské skupiny a podava
uspésné priklady ¢innosti na poli pacientské advokacie, jakoz i informace potiebné pro vytvareni stra-
tegickych alianci s podobnymi subjekty. Zakladateli organizaci jsou vétsinou pacienti, ktefi se vlastnim
zajmem dopracovali k vyhledani novych moznosti Ié¢by, mnohdy vstupem do klinickych studii s Ié¢eb-
nymi pfipravky ¢i s novymi postupy v transplantacich. Nékdy se vyraznymi aktéry stanou blizci pfibuz-
ni pacientq, ktefi jiz nemoci podlehli. Motivaci k zaloZeni pacientské skupiny byva jednak jejich osobni
poselstvi o nutnosti v€éasného ziskavani informaci o podstaté onemocnéni a jeho [é¢bé, ale i pochopi-
telnd snaha ovlivhovat politiku vedouci k icinné lé¢bé rakoviny.

Konference rovnéz umoznuje osobni setkani téch, ktefi v pribéhu roku spolu komunikuji prostiednic-
tvim e-mailové korespondence nebo na diskusnim foru internetovych stranek. Viely zédjem o zdravot-
ni stav a Iécebné vysledky svych kolegu je velmi osobni a vitanou posilou kazdého, bez rozdilu stupné
dosazené remise. Ozdobou letoSniho summitu byla osmimési¢ni Hanna Geisslerova, dcera zakladatele
Leukaemie-online, ktery z dlivodu planovaného otcovstvi presel z Ié¢by imatinibem do studie s pegy-
lovanym interferonem.

Odbornici pacientské publikum nepodcenuji

V neposledni fadé summit vzdy nabizi jedine¢nou moznost setkat se s nékolika véhlasnymi svétovy-
mi odborniky v oblasti CML i GIST, vyslechnout jejich excelentni prednasky a v nasledné diskusi polo-
zit vlastni dotazy. Design Iékafskych prezentaci predpoklada u posluchaci urcity stupen védomosti. Po
zkudenosti z minulych ro¢nikd proto pfipravila Poradni rada v ¢asovém predstihu pro zac¢ate¢niky z fad
delegétl soubor odkazl na edukacni materidly.

Mezi renomovanymi odborniky, ktefi vystoupili s prednéskou na konferenci v Bad Nauheim, zaujal svo-
ji pfednaskou na téma Role tyrozinkindzovych inhibitor( v |é¢bé CML (imatinib, dasatinib, nilotinib) Dr.
Jorge Cortes z MD Anderson Cancer Center v Houstonu, USA.V jedné &3sti prezentace nabidl,,odlehce-
ni” od grafli a tabulek nazornym vysvétlenim, proc¢ je dlilezita molekularni odpovéd. Piekvapil velkou
fotografii kuchynské linky poseté svéaby. Vysvétlil, Ze i kdyz opakovanym chemickym postfikem hmyz



zahubime, zUstane-li i jen nékolik jedinctd skryto, mohou se dadle mnozit. Pfesné totéz plati pro leuke-
mické bunky: neda se fici, ze je CML potlacena, dokud zGstava byt jen jejich maly pocet.

Profesor Andreas Hochhaus z univerzitnich klinik v Heidelbergu a Mannheimu ve své prednasce véno-
vané novym postuplm v l1écbé CML s akcentem na rezistence zplisobené agresivnimi mutacemi, od-
bocil ke kanadskému ,Klubu nula”. Zakladatel Zavie Miller pfijima do svého klubu pacienty, ktefi mu
oznami, ze doséahli nulové Ph pozitivity. Profesor Hochhaus viak poznamenal, Ze leukémie i v takovém
pfipadé nadale pretrvava, a proto toto kritérium jiz neni aktualni. V diskusi pak zaznél dotaz ceskych
zastupkyn, zda existuji doporuceni ke snizeni davky dasatinibu z pvodnich 100 mg denné. Profesor
Hochhaus upftesnil, Ze plvodni dévka byla stanovena dvakrat 70 mg denné, kterou na zakladé vysled-
ka v klinickych studiich doporucil snizit na 100 mg jednou denné. Dalsi snizovani davky je dle jeho na-
zoru na ukor terapeutickych moznosti Iéku, v nichZ spatfuje prioritu a nehodla kracet cestou podavani
napf. 40 mg denné, jak se tomu nékdy déje v USA.

Zivot na hrané nejistoty

Dr. Eduardo Olaviarra zHammersmith Hospital v Londyné nabidl prezentaci své klinické studie s 22 pa-
cienty, u kterych uplatnil nové pfistupy v transplantaci: jednak v rezimu mini a déle pfi nasledném po-
davani imatinibu po vymezenou dobu.

Dr. Markus Horneber z kliniky v Norimberku se vénoval kladm a zapordm komplementarni a alterna-
tivni terapie. Jeho zavér pro hematologickd onemocnéni zni: to, co mlze byt pfinosem pfi podplrné
|é¢bé v jinych oblastech onkologie, zde ¢asto negativné ovliviiuje krevni obraz.

Zminku si zaslouzi zajimava prezentace odborné hematologické a sty¢né zdravotni sestry z Hammer-
smith Hospital, Janet O’Doherty, na téma zmirriovani vedlejsich ucinkd lé¢by CML a otazky plodnosti.
DIAGNOZA CML jiz ziskala autor¢in souhlas k pfekladu a vyuZiti této prezentace pro zdejsi pacienty.

V programu konference byl vénovan prostor téZ prednaskam z oboru psychologie. Lékarka a pacient-
ka s GIST Marina Symcox si polozila otazku, jak se vyrovnévat s chronickym onemocnénim. Velmi emo-
tivné pohovotila na téma Zivot na hrané nejistoty z perspektivy pacienta. Naopak vystoupeni Dr. An-
drey Schumacher z Univerzitni kliniky v Mlinsteru odménil zdvofile chladny ohlas, nebot na féru paci-
entskych organizaci psycholozka nezaclenila do svého projevu ani nejmensi zminku o pfinosu téchto
skupin.

Nové skupiny pfibyvaji

V ramci letosni konference byl slavnostné predstaven novy projekt Ctyr pacientskych skupin: Leukae-
mie-online (SRN), CML Support Group (Velka Britanie), Israeli CML Patients Org. a Diagnézy CML (CR).
Internetova stranka CML ADVOCATES NETWORK je urcena ke sdileni zkusenosti a ¢erpani informaci
pro viechny, kdo se zabyvaji vedenim pacientskych skupin pro onemocnéni CML. Pro vefejnost posky-
tuje stranka odkazy na jednotlivé narodni organizace. Do uzaviené ¢asti mohou zdjemci ziskat pfistup
prostiednictvim autor( projektu. Prezentace tohoto nového projektu byla pozvankou pro jednotlivé
delegaty, aby se zapojili do této mezinarodni komunity a prispéli svymi podnéty.

Program jednotlivych summitl pacientskych organizaci pro CML a GIST si tvofi pacienti sami. Poradni
rada pfitom vzdy reflektuje hodnoceni probéhlého ro¢niku vsemi Gcastniky, aby kazda dalsi konferen-
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