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Sprava z rokovania Valného zhromazdenia MPE 2019, ktoré sa konalo 15. - 17.
marca 2019 v Mnichove
za SMyS sa zucastnila Daniela Hovorkova a Daniela Koné€ierova

V ramci odbornych sekcii sa rieSili otazky lie€by novo diagnostikovaného mnohopocetného
myeldmu (MM), ulohy udrziavacej lieCby ¢i aktualne informacie o lieCbe relapsovaného
myelému. DalSie sekcie boli venované problematike amyloidézy tlohe a fungovaniu terapie
geneticky upravenymi imunitnymi bunkami CAR-T. Odborné sekcie striedali pacientske
sekcie a workshopy.

Novinky v lieCbe myelomu

Prof. Heinz Ludwig z Wilhelminen Cancer Research Institute v Rakusku sa v uvodnej
prednaske venoval téme lieCby novo diagnostikovaného MM, vyznamu a ulohe udrziavacej
lieCby a prezentoval aktualne informacie o lieCbe
relapsovaného myelému. Zdéraznil, ze k cielom terapie
patri vylieCenie, ktorému predchadza rychla ulava od
symptoémov sprevadzana dlho trvajucou remisiou.
PodrobnejSie sa  zaoberal popisom priebehu
a Casoveho harmonogramu transplantacie kmenovych
buniek spojenej s vysokodavkovou chemoterapiou.
Podotkol, ze autolégna transplantacia (ATKB) prinasa
vysoky efekt pre vysoko rizikovych pacientov oproti
pacientom s konven¢nou chemoterapiou (VMP). Pre
lieCenie  starSich  pacientov  nevhodnych  na
transplantaciu odporuca pouzitie konven&nej chemoterapie pozostavajucej s viac ako 12
cyklov. Strategicka koncepcia pri lieCbe relapsovaného/refraktérneho mnohopocetného
myeldmu zahffia opakovanu transplantaciu kmerfovych buniek, opakovanu lieCbu s
doterajSimi lieCivami, zmenu typu lie€iva, pouzitie dvoj-troj-multikombiacie liekov, pridanie
protilatok a nakoniec klinické Studie, prip. nové lieky. Pri vybere terapie pre individualnych
pacientov je nevyhnutné vziat do uvahy kritéria vztahujice sa k charakteristike pacienta,
reakcie a tolerancie terapie, linie terapie a iné.

Pohlad na stipendijny program MPE
V roku 2018 MPE financovala Skalu Stipendii od vzdelavacich dni pacientov az po r6znorodé
informacné kampane. Zastupcovia eurdpskych pacientskych organizacii predstavili projekty
zrealizované na narodnej urovni:
1. Blodkreftforeningen (Noérsko) — Workshop o zapojeni sa pacientov do vyskumu
myelému, Jacob Hygen. Svédska organizacia Blodcancerférbundet ma viac ako
4000 clenov a 14 roznych organizacii. Z toho 35% je pacientov s MM. Workshop
o kombinovanej terapii pri myeléme, ktory zrealizovali vo Svédsku bol zamerany na
zvySenia povedomia o novinach v lieCbe rakoviny krvi a rakoviny prsnika. Az 40%
vSetkych lieckov vo Svédsku je viac ako 40 roénych a 41% vSetkych liekov sa
pohybuje v rozhrani medzi 15 — 40 ro€nymi.
2. BORKA (Maceddnsko) — kampan ”Urobme zmeny,*“ Biba Dodeva. Maceddnska
kampan bola zamerana na zvySovanie povedomia o myeléme, oboznamovanie
pacientov o podstatnych informaciach o symptémoch, terapiach, komplikaciach di



vedlajSich uc€inkoch. Cielom bolo zapojit nové zdravotnicke autority do definovania
priorit pre lepSiu lieCbu pacientov s MM, podporit na realizaciu zmien a tiez umoznit
pacientom lepSi pristup k inovativnej liecbe.

3. Kraujas (Litva) - Infodern o myeléome akniha ”Sexualita a onkologické
ochorenia,” Aisté StrelCiune. V Litve je 1200 pacientov s MM. Pritom 180 novych
pripadov kazdoroéne pribudne. Okrem Informa¢ného drfia myeldmu vydala Litovska
organizacia aj brozuru pod nazvom: Sexualita a onkologické choroby, ktora hfada
odpovede na otazky: Pre€o je sexualita tabu v dnesnej spolo¢nosti, ale nasilie nie?
Ako rakovina ovplyvni méj sexualny zivot? Mbze sex poclas lieCby byt Skodlivy pre
pacienta alebo partnera? Ako méZem prekonat unavu? Kedy sa mézem pokusit
o dieta? Kedy by osoba s rakovinou nemala mat sex? Cielom brozury je: poskytnut
informacie, odpovedat na najbeznejSie otazky, poskytnut tipy ako sa vyrovnat so
zmenami, povzbudit' pacientov, aby rozpravali o svojich problémoch, a aby sa nebali
pytat. BroZura je pripravena v spolupraci s viacerymi Specialistami: porodnik —
gynekoldg, uroldg a lekarsky psycholég a zaroven vychadza zo skusenosti realnych
pacientov.

MPE bude pokracovat' v Stipendiach aj v tomto roku. Bude financovat’ 10 Stipendii do sumy
3000 €. O Stipendia sa méze uchadzat ktorykolvek ¢&len, s jednym projektom za organizaciu.

Uloha CAR-T

Dr. Michael Hudecek zWurzburgskej univerzity
v Nemecku sa vo svojej prezentacii venoval otazkam:
Co je CAR-T? Ako funguje? Ako sa pozera na
myeldm? Regulaéné problémy, ktorym cCelime (napr.
naklady, nemocni¢né provizie, atd.) CAR-T bunky su
uréené pre imunoterapiu MM. Ich postupna inovacia si
vyzaduje koncept Kklinického overenia, priCom dnes
existuju uz 4 generacie CAR konstrukcii. CAR-T bunky
su definované ako zivé lieciva, rozSirené o bezpecénost
a efektivnost. Dr. Michael Hudecek prezentoval
predbezné vysledky Studie uplatnenia CAR-T bunkovej
terapie u viac ako 100 pacientov s viacstupnovo lieCenym vysoko rizikovym mnohopocetnym
myelémom.

ROTUJUCE WORSHOPY

Fundraising pre skupiny pacientov

Michaela Geissler, Sarcoma Patients EuroNet Association (SPAEN) sa vo svojej
prednaske venovanej foundraisingu zamerala na otazky ako su: Zdiela sponzor va$e ciele?
Zaujima sa orovnaku cielovu skupinu? Financoval projekty podobné vasmu? Ocenili
organizacie ako je vasa? Pri ziskavana finan¢nych zdrojov odporucila oslovit' Statne institacie
na narodnej urovni (ministerstva) aj medzinarodnej
arovni (EU). Okrem toho vyskumné organizécie,
poistovne a v neposlednom rade farmaceutické
spolo¢nosti. Pomoc vo forme Stipendii ponukaju aj
medzinarodné organizacie zdruZujuce onkologickych
pacientov a odbornikov, napr. Program MPE pre
Stipendia a budovanie kapacit. Michaela Geissler sa
venovala aj druhom aktivit zameranych na
ziskavanie financnych prostriedkov ako su napr.
organizované eventy (bicyklovanie za rakovinu,
maratény, atd.), priame debetné kampane (napr.
mesacné prispevky dobrovolnych darcov),
komunitné ziskavanie finanénych prostriedkov (predaj réznych vyrobkov, posedenia pri
rannej kave atd.), sukromné donacie (vratane donacii na vysokej urovni od filantropov alebo
charitativnych nadacii) a taktiez ¢lenské poplatky.

Questions to think about

X make sure you are registered
your legal status (e.8. you .



Ako vytvorit’' komunikaénu stratégiu?

Kroky ako postupovat pri tvorbe internych a externych kampani odprezentovala Ana Vallejo
z MPE. Prvoradé je stanovit’ si svoj ciel, potom pochopit’ kontext, definovat' cielovu skupinu,
vybrat si spravny kanal, cez ktory budem ciefovu skupinu oslovovat a piatym krokom je
vybrat si spravny nastroj pre zvoleny kanal. Co sa tyka kampani realizovanych
prostrednictvom socialnych médii, tie je mozné planovat v ramci Specifického projektu alebo
ako vSeobecnu kampan organizacie. Takéto kampane su zvy€ajne vyvijané na kratku dobu
(tyzden alebo dokonca len den). Vybornym pomocnikom pre planovanie kampani je
kalendar, ktory vam pomdze naplanovat druh vystupov (videa, infografiky, obrazky,...) a tiez
program, ktory mdzete poslat v predstihu cez nastroje socialneho manazmentu ako su
Hootsuite a TweetDeck. Hootsuite umoziuje manazovanie niekolkych profilov socialnych
médii z jedného uctu (Facebook, Twitter, Instagram, YouTube, LinkedIn a Pinterest).

Férové dohody medzi advokatmi pacientov a farmaceutickymi spoloénost'ami, Jan
Geissler, CML Advocates Network. Ciefom workshopu bolo poskytnat zd¢astnenym
pohlad na naroky pravnych dohéd medzi advokatmi pacientov a farmaceutickymi
spolo¢nostami. Informovat u€astnikov konferencie o WECAN projekte "Spravodlivé pravne
dohody” a poskytnut im praktické priklady. A ¢o je
problémom takychto zmluv? Jednak to, Ze zmluvy
nemaju dostatoCne zabezpeCenu transparentnost
definovanim prav a povinnosti, napr. vlastnictvo
vysledkov, dévernost, kompenzacie atd. Zmluvy su tiez
neraz prili§ dlhé amalo zrozumitelné. Okrem toho
obsahuju nejednoznacné klauzuly alebo podmienky,
ktoré su v konflikte s podstatou obhajoby pacientov.
Dokonca mézu dostat advokata pacienta do pravneho
rizika.







