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NOVINKY MPE

Sprava MPE o perspektivach pacientov s myelémom

14. juna 2013 bola v ramci podujatia EHA zverejnend Sprava MPE o
perspektivach pacientov s myeldmom. Sprava popisuje perspektivu
pacientov pri suc¢asnych moznostiach lieCcby a starostlivosti o pacientov v
Eurdpe, ako aj Ulohu pacientov v buduicich vyskumnych projektoch.

V tejto sprave MPE spojila mnohé komplexné problémy, ktorym cCelia pacienti
s myeldomom s najdélezitejsimi odporucaniami na ich rieSenie. Cielom je
poskytnut pacientskym organizdciam argumenty potrebné na presadenie
zmien veducich k zlepSeniu vyhliadok pacientov s myeldmom v krajinach,
kde tieto organizacie p6sobia, a v celej Eurdpe.

Odporucania sa tykaju piatich kldc¢ovych oblasti, akymi sd zvysSenie
participacie pacientov, ich lepSie zapojenie do vyskumu, efektivnejsie
vychddzanie v Ustrety ich potrebdm a zapojenie pacientov do procesu
prijimania rozhodnuti, ktoré sa ich priamo tykajd. Volaju po zabezpecleni
rovnocenného postavenia pacientov pri vyskume, aby mohli Uclinne
ovplyvnovat tvorbu postupov, ktoré sa ich dotknu.

Sprava by mala byt prelozend do ¢o najvacsSieho mnozstva jazykov, ¢im sa
umozni jej implementacia. V blizkej budidcnosti zacne MPE pracovat na
priprave stratégie implementacie tejto spravy. Statégia bude obsahovat
prakticky navod pre naSich c¢lenov ako spravu pouzivat a ako presadit jej
odporucania vo svojej krajine. Ako uz bolo spomenuté v predchadzajucom e-
buletine, MPE tiez planuje kazdorolne pripravovat spravu o pokrokoch v
presadzovani odporucani jednotlivymi ¢lenmi.

Sumar Strategického planu MPE

V ostatnom elektronickom buletine sme informovali o rozhodnuti Rady MPE
vypracovat Strategicky plan MPE na obdobie piatich rokov. Strategicky plan
MPE na 2013-2018 bol s velkym ohlasom prezentovany 14.4.2013 na
Vyro¢nom stretnuti MPE v Madride. Teraz Vam s radostou oznamujeme, Ze
sme vypracovali komplexny suUhrn tejto stratégie, ktory coskoro zasleme
vSetkym c¢lenom.



Charta klinickych studii MPE

Ako mnohi z Vas vedia, sucastou nasho velmi Uspesného prvého podujatia
Masterclass, konaného minuly rok v novembri v Edinburghu, bola aj priprava
Charty klinickych stddii. Do Charty sme zapracovali pripomienky nasich
Clenov, s ktorymi nas oboznamili na ostatnom Vyro¢nom stretnuti (Madrid,
14.4.2013) a teraz Vam mo6zme s radostou oznamit, ze Charta je uz na
svete. Coskoro ju prelozime do ¢o najvacSieho mnozstva jazykov.

USKUTOCNENE PODUJATIA

Il. MPE Masterclass venovana Personalizovanej liecbe
mnohopocetného myeléomu (Madrid, 13.04.2013)

Vyrocné stretnutie MPE (Madrid, 14.04.2013)

Vyroc¢né stretnutie (AGM) v roku 2013, ktoré sa konalo 14.4.2013 v
priestoroch AEAL v Madride, malo velky Uspech. Diskutovali sme Siroku skalu
tém a prezentovali nasSim ¢lenom viacero navrhov publikacii, vratane Spravy
o perspektivach pacientov s myeldémom, Strategického planu MPE na roky
2013-2018 a Charty klinickych stadii.

7. Europsky den prav pacientov (Brusel 16.05.2013)

Tato konferencia bola zamerand na analyzu cezhrani¢nej Smernice o
zdravotnej starostlivosti 2011/24/EU, ktord zakotvuje pravo pacienta na
penaznu nahradu za lieCbu, ktord dostaval v inom Clenskom State, nez je Stat
jeho pobytu. Coskoro Vas budeme informovat o podrobnostiach.

Vyrocné stretnutie ¢clenov EURORDIS (Dubrovnik, 30.05.- 01.06.2013)

Vyroc¢né stretnutie clenov EURORDIS bolo kombinované s workshopmi.
Stretnutie malo velmi narocny, no uzito¢ny program, z ktorého v blizkej
buducnosti pripravime zhrnutie.

EHA 2013 (Stokholm, 13.06. - 16.06.2013)

MPE sa zlcastnila na kongese Europskeho hematologického zdruzenia (EHA)
v Stokholme, v ramci ktorého sa stretla so svojimi su¢asnymi a potencialnymi
sponzormi. Viac informacii o programe je dostupnych na
http://www.ehaweb.org/



BUDUCE PODUJATIA

Prvy internetovy seminar (webinar) MPE venovany najdolezitejSim
udalostiam z konferencie EHA 2013 (datum bude upresneny)

Pre naSich clenov organizujeme prvy internetovy seminar, v ktorom ich
obozndmime s najdblezitejSimi udalostami z konferencie EHA v oblasti
myeldmu. Seminar je planovany na obdobie kratko po konani EHA.

Celgene Partneri pre pokrok (Brusel, 02.06. - 03.06.2013)

MPE bola oslovend viest workshop o svojich najdolezitejSich projektoch a
planoch. O jeho vysledkoch a ohlasoch nan Vas budeme informovat formou
e-buletinu.

NOVINKY ZO SVETA MYELOMU
Pozitivhe stanovisko CHMP k Pomalidomidu

Komisia pre medicinske produkty pre [udi (CHMP) pdbsobiaca v ramci
Eurépskej liekovej agentury (EMA) zaujala pozitivne stanovisko k
Pomalidomidu, odporicajuc povolenie Pomalidomidu (Pomalidomide
Celgene®) na lieCbu mnohopocetného myelomu u pacientov s relabovanou a
refraktérnou chorobou. Dalsim krokom by malo byt konecné licenc¢né
rozhodnutie Eurdpskej komisie, oCakdvané v priebehu troch mesiacov. Ide
bezpochyby o klucCovy krok v umozneni pristupu eurdépskych pacientov k
Pomalidomidu. Tlac¢ova sprdva a sumar stanoviska k Pomalidomidu je
dostupny na web stranke EMA www.ema.europa.eu.

Klinicka studia Fazy lll skimajuca kombinaciu Ixazomibu u novo
diagnostikovanych pacientov

Farmaceutickd spoloc¢nost Millenium spustila Studiu Fazy 3 svojho lieku
Ixazomibu (MLN9708) u novo diagnostikovanych pacientov s myeldmom,
ktori nie sU kandidadtmi na transplantaciu kmenovych buniek. Studia, ktord
bude prebiehat v Severnej Amerike a Eurdpe, bude skimat dcinnost a
bezpelnost Ixazomibu v kombinacii s Revlimidom (Lenalidomid) a
Dexamethazénom (Decadron). Ixazomib je oralne podavany liek, ktory patri
do rovnakej skupiny liekov ako Velcade a Kypolis (Carfilzomib), nazyvanej
inhibitory proteazému. V nedavnych stidiach Fazy 1/2 sa Ixazomib preukazal
byt slubnym liekom tak samostatne, ako aj v kombinacii s Revlimidom a
Dexametazénom u novo diagnostikovanych pacientov a pacientov s
relabovanym a refraktérnym ochorenim. Viac informéacii je k dispozicii v
tlacovej sprave a popise klinickej studie spolo¢nosti Millenium dostupnych na
http://www.clinicaltrials.gov/ a http://www.millennium.com/InTheNews.aspx.



http://www.ema.europa.eu/
http://www.millennium.com/InTheNews.aspx
http://www.clinicaltrials.gov/

Buducnost liecby mnohopocetného myelému

Vo svojom ostatnom Cisle prindsa Myeloma Beacon
(www.myelomabeacon.com) velmi zaujimavu recenziu ¢lanku publikovaného
v Casopise Clinical Cancer Research, v ktorom dvaja experti na myelém z
Dana-Faber Cancer Institute, Dr. Nikhil Munshi a Dr. Kenneth Anderson
komentuju najnovSie stratégie v lieCcbe mnohopocetného myelému. Podla
nazoru tychto expertov si v zaujme dlhodobého zvladania choroby a jej
mozného konecného vylieCenia potrebné kombinacie liecby, ktoré su
Specialne namierené proti pod-typu myeldmu konkrétneho pacienta. Cely
Clanok je dostupny na http://clincancerres.aacjournals.org.

AKTIVITY CLENOV MPE
BELGICKO - Contactgroep Myeloom Patienten (CMP)

Popri svojej obvyklej praci pre belgicku pacientski komunitu sa CMP pocas
uplynulych 12 mesiacov suUstredila na dva svoje nové projekty. Tieto bolo
mozné uskutocnit vdaka podpore spolocnosti Celgene a dobrej spolupraci
medzi oboma belgickymi pacientskymi organizaciami: CMP (flamska skupina)
a MyMu (skupina francuzsky hovoriacich pacientov). Na jesen 2012 bola
publikovand nova prirucka pre pacientov s mnohopocetnym myelémom v
holandstine a francuzstine. Knizka obsahuje zrozumitelné a aktualne
informécie o myeldéme a najnovsich moznostiach lieCby. Jej stucastou je diar
pacienta, kde si m6ze pacient znacit idaje o svojej chorobe a lieCbe. Prirucka
obsahuje aj priestor pre otdzky, ktoré mozno adresovat zdravotnickemu timu.
Vo februari 2013 bol vydany DVD-box, obsahujuci tri informativhe DVD -
jedno v holandskom jazyku (s franclUzskymi titulkami), druhé vo francuzskom
jazyku (s holandskymi titulkami), obsahujuce rozhovory s pacientami s
mnohopocetnym myeldmom, ich rodinami a osobami, ktoré sa o ne staraju.
Prostrednictvom tychto svedectiev dochddza k zdielaniu osobnych skiusenosti
s diagnézou, lieCbou a starostlivostou o pacienta s mnohopocetnym
myeldmom a dopadu tejto choroby na rozne oblasti zivota. Tretie DVD
obsahuje rozhovory (vo franclzskom a holandskom jazyku s titulkami v
druhej jazykovej mutacii) s vyznamnymi belgickymi odbornikmi na liecbu
mnohopocetného myeldmu. Kazdy z lekarov venuje dbéraz inému aspektu
choroby a jej liecby. CMP zaznamenala mnozstvo nadSenych reakcii
belgickych pacientov a ich rodin, ktori povazuju tieto DVD za velkd pomoc.

RUMUNSKO - Myeloma Euronet Rumunsko

Zastupkyna organizacie Myeloma Euronet Rumunsko Viorica Cursaru
(Myeloma Euronet Romania) bola pozvana, aby predniesla prezentéaciu
venovanu porovnaniu nakladov na lieCbu a kvality starostlivosti o pacienta na
konferencii oranizovanej Tarus Media and Medica Academica, konanej
2.4.2013 v hoteli Pulmann v Bukuresti. Na konferencii sa zucastnili


http://clincancerres.aacjournals.org/

pacientské organizacie, predstavitelia Ministerstva zdravotnictva,
farmaceutické spolonosti a média. Prezentacia bola velmi kriticka ku kvalite
starostlivosti o pacientov v rumunskych nemocniciach, nedostatku informacii
o zvladani bolesti, a najma k velmi vysokym nakladom na lieCbu, ktoré nie su
preplacané statnymi organmi.

SLOVENSKA REPUBLIKA - Slovenska myelémova spoloénost
Integrativna lieCba myelému - celoStatna stidia v SR

Konvenc¢nd lieCba myeldmu prebieha v SR v sulade s medzinarodnymi
odporucaniami pre liecbu myeldmu. Pocas kazdoro¢nych celoStatnych
stretnuti pacientov SMyS zistila, ze medzi pacientami je velky dopyt po
pristupe k doplnkovym metédam konvencnej lieCby. V Slovenskej republike
zatial nie je centrum integrativhej hematolégie. SMyS sa preto rozhodla
prehlbovat poznatky pacientov o integrativnom pristupe k liecbe a
zmapovat ich aktualne vedomosti a pouZivanie integrativnych metdd pri
lieCcbe myeldmu. Integrativnu liecbu definujeme ako vzajomne sa doplnajlce
pouzitie konvencnej a doplnkovej lieCby. Pacientom bol rozposlany anonymny
dotaznik pozostavajici z dvoch casti - prva vSeobecne popisovala
integrativne metddy a ciele tejto studie, druha Cast obsahovala strukturovany
dotaznik so siedmimi otdzkami s uvedenymi moZznostami odpovede. Udaje
ziskané v rédmci tejto Studie SMyS povzbudili pokracovat vo vzdeldvani
pacientov a lekdrov o metédach integrativnej hematolégie pri liecbe
myeldmu v Slovenskej republike.

IZRAEL - Amen

Izraelskd organizacia pacientov s myeldmom Amen bola zalozena v roku
2005 pacientami odhodlanymi pomoct si navzajom. Uz Coskoro po svojom
zalozeni Amen zastreSoval pacientov, zdravotnikov, farmaceutické
spoloCnosti, vedcov a zdravotnicke urady krajiny. Aktivity Amen pokryvaju
podporné skupiny a stretnutia, poskytovanie informacii, vzdeldvanie,
pravidelné konferencie, podporu vyskumu a cinnost zamerand na
presadzovanie pristupu pacientov k liecbe.

Velka Britania - Myeloma UK

Tyzden informacii o myelédme vo Velkej Britanii odstartoval 21.6.2013
premiérou nového videa venovaného myeldmu. Podporovatelia britskej
organizacie Myeloma UK pocas tohto tyzdna zbierali financné prostriedky a
zvysSovali informovanost o myeldme zdielanim nového videa cez e-mail,
Facebook a Twitter. V sdcCasnosti tiez prebieha na internete prieskum
venovany autolognej transplantacii kmenovych buniek. Odpovede budu
pouzité na zlepsenie kvality informécii poskytovanych pacientom s



myeldmom a na zdéraznenie spbésobov, akymi mézu zdravotnicky pracovnici
ucinne podporit pacientov, ktori podstupuju transplantéaciu.



