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_ Multiples Myelom Selbsthilfe Osterreich (MMSOe)

V priebehu jesene 2013 sme zorganizovali:

e Seminar o prvej pomoci orientovany na pacientov s myeldmom, zamerany na
ozivovanie, prvu pomoc pri zlomeninach a uzito€né cvicenia na zmiernenie bolesti

Pravidelné workshopy rozvijajuce kreativitu, napr. rezba do kamera Speckstein,
vedena miestnou socharkou

Pravidelné pohybové workshopy, napr. Qi-gong, vedeny profesionalnym ¢inskym
inStruktorom

7. septembra 2013 sa pri prilezitosti desatro¢ného vyrocia Multiples Myelom
Selbsthilfe Oesterreich uskutocnilo v spolupraci s Myelom Lymphom Hilfe Oesterreich
sympozium pod patronatom prof. Heinza Ludwiga z Wilhelminenspital, Vieden.
Program zahffial osobitné prednasky o mnohopocetnom myeléme, lymféme a MDS,
po ktorych nasledovalo poobedné stretnutie pacientov, ich oSetrovatelov a priatefov.

Pri prilezitosti DGHO vo Viedni v oktébri 2013 planujeme zvySovat povedomie o
myeléme rozdavanim letakov a informovanim o naSich aktivitach.

Ak si zelate dalSie informacie o uskuto€nenych a pripravovanych aktivitach, kontaktujte
prosim Sonju Pearsall na sonjapearsall@hotmail.com

NEMECKO
Myelom Deutschland e.V.

28. septembra 2013 sa uskutoCnil pravidelny celonemecky Defi pacientov s myelémom.

Podujatie viedli prof. Goldschmidt, veduci myelémového oddelenia hematologickej kliniky
v Univerzitnej nemocnici v Heidelbergu, spolu so svojimi kolegami.

Toto kazdoro€né podujatie poskytuje pacientom vybornu prilezitost vypocut’ si prednasky o
myeléme, jeho lieCbe a suvisiacich témach, ako su napriklad vedfajSie ucinky.

Okrem prednadok mali pacienti moznost zu€astnit sa na mnozstve workshopov. Zarover
sa uskutocnilo aj pravidelné zasadnutie Myelom Deutschland, na ktorom sa zuc¢astnili
zastupcovia priblizne 13 regionalnych €lenskych skupin.

Myelom
Deutschland e.V.

“ Bundesweil tétige Selbsthilfeorganisation

S pripadnymi otazkami a postrehmi sa obratte na p. Christu Kolbe-Geipert zaslanim
emailu na kolbe.geipert@myelom-deutschland.de




IZRAEL
AMEN

Nadacia AMEN, Izraelska spolo¢nost pacientov s myelémom, sa obratila na izraelsku viadu
s peticiou pozadujucou zahrnutie pomalidomidu a carfilzomibu medzi mozné liecby
dostupné ob&anom lzraelu v ramci systému zdravotného poistenia.

Kazdorocne je v Izraeli diagnostikovanych okolo 250 novych pripadov myelému, choroba
sa tyka priblizne 2000 pacientov a ich rodin. ,Pristup k Sirokej Skale liekov na myelém je
kfu€ovy pre pacientov, ktori potrebuju mat moznost zvolit si novu lieCbu, ak ich doterajsia
prestane ucinkovat” hovori Arin Assero, vice prezident IMF pre globalnu advokaciu.

Peticiu organizacie AMEN mézete podporit na http://www.ipetitions.com/petition/amenl/.

Snazime sa pribliZit aj k rusky hovoriacim pacientom s myelémom zijacim v Izraeli, nase
ostatné stretnutie pacientov a lekérov bolo preto simultanne timo¢ené do ruského jazyka.
Stretnutie sa konalo 15. oktébra v Edith Wolfson Medical Center v Holone. Zu€astnili sa ho
rusky hovoriaci pacienti z celej krajiny.

Dalsie aktivity zamerané na tychto pacientov, napriklad telefonicku linku pomoci v rustine
zrealizujeme len o medzi nas privitame rusky hovoriaceho dobrovolnika.

RUMUNSKO
MER (Myeloma Euronet Romania)

Pocas leta sa MER nelspesSne pokusal o stretnutie s p. Vulcanescu, Statnym tajomnikom
ministerstva zdravotnictva, ohladom dotaznikov o kvalite zivota pacientov s myelémom,
zaslanych ministerstvu uz 2. februara 2013.

V sucasnosti intenzivne pripravuje 4. vyrocny Deni pacientov, ktory sa uskuto¢ni 18.
novembra v bukurestskej nemocnici Fundeni. O jeho priebehu budeme informovat.

S otdzkami a postrehmi sa prosim obratte na Vioricu Cursaru na viorica@myeloma.ro.

SLOVENSKA REPUBLIKA
Slovenska myelémova spoloénost’ — Klub pacientov

4. — 5. oktébra sa v hoteli Sorea M4j v Liptovskom Jane uskutoénila Skola myelému pre
pacientov 2013.

Program prvého dia pozostaval z prehliadky informacnych panelov a vystavy Myeloma Art
a Féra pacientov s pribehmi pacientov komentovanymi odbornikom.

Na druhy den boli prezentované tieto prednasky a diskusia:

U \v/zdelévaci program pre pacientov ,DIALOG - sila do zivota“ (MUDr. Zdenka
Stefanikova)
Klinické Studie — prinos pre pacientov (doc. MUDr. Vladimir Maisnar, CSc.)
Nové lieky pri lie€be myelému (MUDr. Natalia Stecova)
Dostupnost hradenej onkologickej lieCby (PharmDr. Dominik Tomek, MPH, PhD.)
Socialna starostlivost o pacienta s myelomom (JUDr. Katarina Fedorova)
Integrativna lie€ba pri onkologickych ochoreniach (MUDr. Pavel Kotoucek)
Jogové cviCenia pre pacientov s myelomom (Mgr. Barbora Kostialova)

Aktivity pacientov s mnohopo&etnym myelémom v Ceskej republike (Mgr. Alice
Onderkova)

Aktivity pacientov s mnohopo&etnym myelémom na Slovensku (p. Maria Svecova, doc.
Ing. Miroslav Hrianka PhD.)

Strucné zhrnutie podujatia a jeho vysledkov bude k dispozicii uz €oskoro.
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Co je podstatou projektu "DIALOG - Sila do zivota"?
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pacientami. Slovenska myeldémova spolo¢nost ako oficialny garant projektu poskytuje

psychologicku podporu, socialne a pravne poradenstvo a pripravuje edukacné materialy.

Po zapojeni do projektu DIALOG pacient dostane Startovaci balicek, obsahujuci
informacné a edukacné materialy, diar pacienta, obal na zdravotné zaznamy a
elektronicky prihlasovaci kl'u¢ na aktivity pristupné na internete, akymi su poradne
Specialistov na vlastnej webovej stranke DIALOG, umozfiujuce pacientom konzultovat
svoje problémy s hematolégmi, ortopédom, neurolégom a pravnikom. Vsetky sluzby v
ramci DIALOG su poskytované bezplatne.

DIALOG bol spusteny v prvom Stvrtroku 2013 za ucasti troch centier lie€by myeldmu v
Slovenskej republike. V kazdom centre sa na projekte zu€astriuju jeden Specialista a
jedna sestra. Projekt finan€ne podporuje spolo¢nost’ Celgene.

* Pristup na internete — www.mydialog.sk

Webova stranka

SLOVINSKO
Drustvo bolnikov z imfomom (DBL)

Slovinska organizéacia pripravuje nové vydanie ich obsiahlej priru¢ky o mnohopocetnom
myeléme pre pacientov, ktora bude pristupna aj na internete.

Koncom septembra sa uskuto€nil vylet pacientov a ich rodin, o ktorom €oskoro prinesieme
dalSie informacie.

SPANIELSKO
AEAL

Pocas niekolkych ostatnych mesiacov AEAL pripravoval druhy Svetovy den myelému, ktory
sa uskutocCnil 5. septembra 2013.
V suvislosti s nim AEAL realizoval dalSie aktivity:

*  Webova strdnka venovana podujatiu a suvisiacim aktivitdm. Stranka prina8a aj dalSie
informacie, akymi su odporucania pre pacientov, podstupujucich chemoterapiu, rady v
oblasti vyZivy, videa z predchadzajucich webinarov a pravidla pre uzivanie lenalidomidu,
thalidomidu a bortezomibu.

Tlacova konferencia
Den pacientov a ich rodin 5. septembra v Madride

2. — 3. septembra v Barcelone a 5.— 6. septembra v Madride zastavoval pred viacerymi
nemocnicami v Madride informacny autobus. Tim dobrovolnikov AEAL na kazdej
zastavke poskytoval informacie o myelome.

AEAL sa zuc€astnil na tlacovej konferencii venovanej pokroku v liecbe myelomu
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SVAJCIARSKO

Nadacia pre pokrok v transplantaciach kostnej drene Svajéiarsko
(SFK)
Pocas ostatnych niekolko mesiacov sme sa venovali tymto aktivitam:

eV réznych mestach sa uskutocnili spolu tri stretnutia SOS-Skupiny, na ktorych mohli
pacienti zdielat’ svoje skusenosti

22. juna sa konalo vyro€né stretnutie pacientov po Uspesnej transplantacii a 29. juna
vyrocné stretnutie pacientov podstupujucich lieCbu

* 29. juna sa nasi ¢lenovia zucastnili na seminari Dr. Axela Mischa

Velmi sa teSime z toho, Ze uz €oskoro zaCne v naSej organizacii na poloviény uvazok
pracovat sekretarka.

%

—(il

Pacienti po€uvaju Dr. Jeroena Goedeho v naSom stane na podujatia.
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VELKA BRITANIA
B Myeloma UK

Systém klinickych studii Myeloma UK spust’a nabor pacientov do piatej
studie:
Myeloma UK oznamila Start Studie MUK Styri, ktora bude skumat ucinnost, bezpecnost a

tolerovatelnost vorinostatu v kombinacii s Velcade a dexametazonom u pacientov s
relabovanym a refraktérnym myelémom.

Studia, do ktorej sa zapoji az 68 pacientov, sa zadala v nemocnici The Royal Marsden
Hospital v Londyne, v nasledujucich tyZdioch sa prida mnozstvo nemocnic z celej Velkej
Britanie.

Ide o piatu Studiu, realizovanu za ostatné roky v ramci Systému klinickych stadii Myeloma
UK, prinaSajucemu pristup k slubnym liekom na myelém. Jeho cielom je urychlenie
procesu schvalovania novych liekov a zabezpecenie ich dostupnosti v ramci siete
zdravotnickych zariadeni v krajine.

Ide o jednu z obmedzeného mnoZstva klinickych Studii vorinostatu vo svete, ktora
vyznamne ovplyvni buduce pouZivanie vorinostatu v lie€be mnohopocetného myelému.

Myeloma UK financovala vyskum veduci k novym objavom v genetike
myelému:

Studia spolu financovana Myeloma UK realizovana vyskumnikmi z Institatu pre vyskum
rakoviny (ICR) identifikovala Styri nové genetické znaky spojené s myelémom, vratane
jedného suvisiaceho s TERC génom, ktory pomaha riadit’ proces starnutia.

Studia popisana v éasopise Nature Genetics nadviazala na predchadzajucu $tadiu,
financovanu vyluéne Myeloma UK, v ramci ktorej boli objavené tri genetické markery
spojené s myelémom. Vdaka tomuto novému vyskumu uz pozname sedem genetickych
markerov, ktoré mézu napomahat’ rastu a progresu myelému.

Vyskumnici porovnavali geneticky profil 4 692 pacientov s myelomom s DNA temer 11 000
fudi, ktory na myeldm netrpeli. Jeden zo Styroch novo objavenych genetickych markerov
suvisi s génom TERC. Ak dalSie Studie potvrdia Ulohu tohto génu pri rozvoji a progrese
myelému, mohol by sa stat’ ter¢om buducich liecob.

Myeloma UK zorganizovala vikendovy workshop veducich podpornych
skupin:

27 veducich podpornych skupin sa zuc¢astnilo na vikendovom workshope pre veducich
podpornych skupin konanom 16. — 17. augusta. Témou tohtoro€ného workshopu bola
Pomoc. Interaktivna forma prednasok ufahéila u¢astnikom diskusiu a vymenu informacii a
napadov vo vztahu k témam, s ktorymi potrebovali poméct.

Podujatie tiez poskytlo Myeloma UK prilezitost podakovat veducim podpornych skupin a
poskytnut im nové manualy a bali¢ky pre stretnutia podpornych skupin. Tieto materialy su
spolu s workshopom sucastou programu vzdelavania a rozvoja podpornych skupin
Myeloma UK.
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