
 

 
 

Správa z rokovania Valného zhromaždenia MPE 2019, ktoré sa konalo 15. – 17. 
marca 2019 v Mníchove 

za SMyS sa zúčastnila Daniela Hovorková a Daniela Končierová 
 
V rámci odborných sekcií sa riešili otázky liečby novo diagnostikovaného mnohopočetného 
myelómu (MM), úlohy udržiavacej liečby či aktuálne informácie o liečbe relapsovaného 
myelómu. Ďalšie sekcie boli venované problematike amyloidózy úlohe a fungovaniu terapie 
geneticky upravenými imunitnými bunkami CAR-T. Odborné sekcie striedali pacientske 
sekcie a workshopy. 
 
Novinky v liečbe myelómu 
Prof. Heinz Ludwig z Wilhelminen Cancer Research Institute v Rakúsku sa v úvodnej 
prednáške venoval téme liečby novo diagnostikovaného MM, významu a úlohe udržiavacej 

liečby a prezentoval aktuálne informácie o liečbe 
relapsovaného myelómu. Zdôraznil, že k cieľom terapie 
patrí vyliečenie, ktorému predchádza rýchla úľava od 
symptómov sprevádzaná dlho trvajúcou remisiou. 
Podrobnejšie sa zaoberal popisom priebehu 
a časového harmonogramu transplantácie kmeňových 
buniek spojenej s vysokodávkovou chemoterapiou. 
Podotkol, že autológna transplantácia (ATKB) prináša 
vysoký efekt pre vysoko rizikových pacientov oproti 
pacientom s konvenčnou chemoterapiou (VMP). Pre 
liečenie starších pacientov nevhodných na 

transplantáciu odporúča použitie konvenčnej chemoterapie pozostávajúcej s viac ako 12 
cyklov. Strategická koncepcia pri liečbe relapsovaného/refraktérneho mnohopočetného 
myelómu zahŕňa opakovanú transplantáciu kmeňových buniek, opakovanú liečbu s 
doterajšími liečivami, zmenu typu liečiva, použitie dvoj-troj-multikombiácie liekov, pridanie 
protilátok a nakoniec klinické štúdie, príp. nové lieky. Pri výbere terapie pre individuálnych 
pacientov je nevyhnutné vziať do úvahy kritéria vzťahujúce sa k charakteristike pacienta, 
reakcie a tolerancie terapie, línie terapie a iné. 
 
Pohľad na štipendijný program MPE 
V roku 2018 MPE financovala škálu štipendií od vzdelávacích dní pacientov až po rôznorodé 
informačné kampane. Zástupcovia európskych pacientskych organizácií predstavili projekty 
zrealizované na národnej úrovni: 

1. Blodkreftforeningen (Nórsko) – Workshop o zapojení sa pacientov do výskumu 
myelómu, Jacob Hygen. Švédska organizácia Blodcancerförbundet má viac ako 
4000 členov a 14 rôznych organizácií. Z toho 35% je pacientov s MM. Workshop 
o kombinovanej terapii pri myelóme, ktorý zrealizovali vo Švédsku bol zameraný na 
zvýšenia povedomia o novinách v liečbe rakoviny krvi a rakoviny prsníka. Až 40% 
všetkých liekov vo Švédsku je viac ako 40 ročných a 41% všetkých liekov sa 
pohybuje v rozhraní medzi 15 – 40 ročnými.  

2. BORKA (Macedónsko) – kampaň ”Urobme zmeny,“ Biba Dodeva. Macedónska 
kampaň bola zameraná na zvyšovanie povedomia o myelóme, oboznamovanie 
pacientov o podstatných informáciách o symptómoch, terapiách, komplikáciách či 



vedľajších účinkoch. Cieľom bolo zapojiť nové zdravotnícke autority do definovania 
priorít pre lepšiu liečbu pacientov s MM, podporiť na realizáciu zmien a tiež umožniť 
pacientom lepší prístup k inovatívnej liečbe. 

3. Kraujas (Litva) – Infodeň o myelóme a kniha ”Sexualita a onkologické 
ochorenia,” Aisté Strelčiune. V Litve je 1200 pacientov s MM. Pritom 180 nových 
prípadov každoročne pribudne. Okrem Informačného dňa myelómu vydala Litovská 
organizácia aj brožúru pod názvom: Sexualita a onkologické choroby, ktorá hľadá 
odpovede na otázky: Prečo je sexualita tabu v dnešnej spoločnosti, ale násilie nie? 
Ako rakovina ovplyvní môj sexuálny život? Môže sex počas liečby byť škodlivý pre 
pacienta alebo partnera? Ako môžem prekonať únavu? Kedy sa môžem pokúsiť 
o dieťa? Kedy by osoba s rakovinou nemala mať sex? Cieľom brožúry je: poskytnúť 
informácie, odpovedať na najbežnejšie otázky, poskytnúť tipy ako sa vyrovnať so 
zmenami, povzbudiť pacientov, aby rozprávali o svojich problémoch, a aby sa nebáli 
pýtať. Brožúra je pripravená v spolupráci s viacerými špecialistami: pôrodník – 
gynekológ, urológ a lekársky psychológ a zároveň vychádza zo skúsenosti reálnych 
pacientov.  

MPE bude pokračovať v štipendiách aj v tomto roku. Bude financovať 10 štipendií do sumy 
3000 €. O štipendiá sa môže uchádzať ktorýkoľvek člen, s jedným projektom za organizáciu. 
 
Úloha CAR-T 
Dr. Michael Hudecek z Wurzburgskej univerzity 
v Nemecku sa vo svojej prezentácii venoval otázkam: 
Čo je CAR-T? Ako funguje?   Ako sa pozerá na 
myelóm? Regulačné problémy, ktorým čelíme (napr. 
náklady, nemocničné provízie, atď.) CAR-T bunky sú 
určené pre imunoterapiu MM. Ich postupná inovácia si 
vyžaduje koncept klinického overenia, pričom dnes 
existujú už 4 generácie CAR konštrukcii. CAR-T bunky 
sú definované ako živé liečivá, rozšírené o bezpečnosť 
a efektívnosť. Dr. Michael Hudecek prezentoval 
predbežné výsledky štúdie uplatnenia CAR-T bunkovej 
terapie u viac ako 100 pacientov s viacstupňovo liečeným vysoko rizikovým mnohopočetným 
myelómom.  
 

ROTUJÚCE WORSHOPY 
Fundraising pre skupiny pacientov 
Michaela Geissler, Sarcoma Patients EuroNet Association (SPAEN) sa vo svojej 
prednáške venovanej foundraisingu zamerala na otázky ako sú: Zdieľa sponzor vaše ciele? 
Zaujíma sa o rovnakú cieľovú skupinu? Financoval projekty podobné vášmu? Ocenili 
organizácie ako je vaša? Pri získavaná finančných zdrojov odporučila osloviť štátne inštitúcie 

na národnej úrovni (ministerstvá) aj medzinárodnej 
úrovni (EÚ). Okrem toho výskumné organizácie, 
poisťovne a v neposlednom rade farmaceutické 
spoločnosti. Pomoc vo forme štipendií ponúkajú aj 
medzinárodné organizácie združujúce onkologických 
pacientov a odborníkov, napr. Program MPE pre 
štipendiá a budovanie kapacít. Michaela Geissler sa 
venovala aj druhom aktivít zameraných na 
získavanie finančných prostriedkov ako sú napr. 
organizované eventy (bicyklovanie za rakovinu, 
maratóny, atď.), priame debetné kampane (napr. 
mesačné príspevky dobrovoľných darcov), 

komunitné získavanie finančných prostriedkov (predaj rôznych výrobkov, posedenia pri 
rannej káve atď.), súkromné donácie (vrátane donácií na vysokej úrovni od filantropov alebo 
charitatívnych nadácií) a taktiež členské poplatky. 



 
 
Ako vytvoriť komunikačnú stratégiu?  
Kroky ako postupovať pri tvorbe interných a externých kampaní odprezentovala Ana Vallejo 
z MPE. Prvoradé je stanoviť si svoj cieľ, potom pochopiť kontext, definovať cieľovú skupinu, 
vybrať si správny kanál, cez ktorý budem cieľovú skupinu oslovovať a piatym krokom je 
vybrať si správny nástroj pre zvolený kanál. Čo sa týka kampaní realizovaných 
prostredníctvom sociálnych médií, tie je možné plánovať v rámci špecifického projektu alebo 
ako všeobecnú kampaň organizácie. Takéto kampane sú zvyčajne vyvíjané na krátku dobu 
(týždeň alebo dokonca len deň). Výborným pomocníkom pre plánovanie kampaní je 
kalendár, ktorý vám pomôže naplánovať druh výstupov (videá, infografiky, obrázky,...) a tiež 
program, ktorý môžete poslať v predstihu cez nástroje sociálneho manažmentu ako sú 
Hootsuite a TweetDeck. Hootsuite umožňuje manažovanie niekoľkých profilov sociálnych 
médií z jedného účtu (Facebook, Twitter, Instagram, YouTube, LinkedIn a Pinterest). 
 
Férové dohody medzi advokátmi pacientov a farmaceutickými spoločnosťami, Jan 
Geissler, CML Advocates Network. Cieľom workshopu bolo poskytnúť zúčastneným 
pohľad na nároky právnych dohôd medzi advokátmi pacientov a farmaceutickými 
spoločnosťami. Informovať účastníkov konferencie o WECAN projekte ”Spravodlivé právne 

dohody” a poskytnúť im praktické príklady. A čo je 
problémom takýchto zmlúv? Jednak to, že zmluvy 
nemajú dostatočne zabezpečenú transparentnosť 
definovaním práv a povinností, napr. vlastníctvo 
výsledkov, dôvernosť, kompenzácie atď. Zmluvy sú tiež 
neraz príliš dlhé a málo zrozumiteľné. Okrem toho 
obsahujú nejednoznačné klauzuly alebo podmienky, 
ktoré sú v konflikte s podstatou obhajoby pacientov. 
Dokonca môžu dostať advokáta pacienta do právneho 
rizika.  

 
 

  



  

 


