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Prehled aktivit

* Organizacni struktura

» Klinicke studie

» Kongresy a seminare

e Publikacni ¢innost

* Mezinarodni spoluprace
» Nadacni fond

Ceska myelomova skupina a jeji nadaéni fond spolupracuji pfi zajistovani informaéniho servisu
pro nemocné s mnohocetnym myelomem



Organizacni struktura

*V roce 2006 zmeéna stanov (2 tajemnici, 4 leté volebni
obdobi)
*V roce 2008 nebyly provedeny zadné zmeny

*Personalni zmény — kompletni vymeéna
datamazeru a monitoru v Brné
*Pocet Clenu CMG (k 18.4.2008) 194 osob

Ceska myelomova skupina a jeji nadaéni fond spolupracuji pfi zajistovani informaéniho servisu
pro nemocné s mnohocetnym myelomem



Predsednictvo

prof. MUDr. Roman Hajek, CSc., predseda
prof. MUDr. Vlastimil S¢udla, CSc., Cestny piredseda
MUDr. Vladimir Maisnar, PhD, 1. tajemnik
prim. MUDr. Jan Straub, 2. tajemnik
MUDr. Petr Kessler, ¢len vykonného vyboru
MUDr. Jaroslav Gumulec, ¢len vykonného vyboru

MUDr. Jiri Reznicek, ¢clen vykonného vyboru
MUDr. Lenka Walterova, ¢len vykonného vyboru
MUDr. Libuse Novosadova, ¢len vykonného vyboru

MUDr. Zenon Lasota, ¢len vykonného vyboru
prof. MUDr. Zdenék Adam, CSc., €len vykonného vyboru
MUDr. Evzen Gregora, ¢len vykonného vyboru
doc. MUDr. Ivan Spicka, CSc., ¢len vykonného vyboru
MUDr. Jaroslav Bacovsky, ¢len vykonného vyboru
MUDr. Miroslava Schiitzova, clen vykonného vyboru
MUDr. Mgr. Jiri Minarik, len dozorc¢i rady - revizni komise
Ing. Sona Bouckova, ¢len dozorc¢i rady - revizni komise
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Klinické studie v CR u MM

- Aktivni studie v CR celkem :
. Narodni: CMG 2002
e Mezinarodni: Thalidomid (2x);
Velcade (1x);
Revlimid (1x)
- Monitorace studii: 3
* CMG 2002 a 4W (monitor: S. VostrejSova)
* Ludwig trial - (thalidomid v primolécb¢)
« EBMT trial (TD vs VTD)

(monitor obou: Jarmila Havlova)

* Priprava monitorace studie CMG 2008
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Kongresy a seminai‘e v CR 2008

Velké Bilovice 4/08
Olomoucké hematologické dny  6/08
Spindleriv Mlyn 9/08
MGUS Hradec Kraloveé 10/08
FISH & something 10/08
Mikulassky seminar Brno 11/08
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Projekty
RMG registr
CRAB projekt
MGUS 2010 (grant)
URC-CMG - Transfer metodik v navaznosti na spolecné
projekty
Centralizace vzorku pro vyzkum pro jednotlivé projekty

(spolupracuji 3 centra Ceska, 1 slovenské a 8 Polskych)
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Vyzkum

Projekt Psychologové (partneri firmy Celgene, my odborny
dohled)

Projekt SPA (nase snaha vice umoznit pacientiitm SPA)

Projekt NEMY
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Publikacni

¢innost CMG (2008 - 3/09)
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2008 2009
Periodikum IF Periodikum IF

N Engl J Med 52,589 | Blood 10,896
Haematologica 5,516 | Leukemia 6,924
Cancer 4,632 ggj’g’r‘@stgfgd Haem | 4 035
Chromosome Research 3,469 | Leuk Res (v tisku) 2,561
Clin Lymphoma &Myeloma 3,105 | Clin Chem Lab Med 1,741
BMT 3,000
Clin Chim Acta 2,601
Leuk Res 2,561
Neoplasma (2x) 1,208

Celkovy IF 2008 78,681 | Celkovy IF 1-3/2009 | 26,157
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Mezinarodni spoluprace

Iveta Mareschova

Schuzka predsednictva CMG
Velké Bilovice

24.4.2009
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The International Myeloma Foundation
Bank on a Cure

Myeloma Euronet

Slovenska Myelomova Spoloc¢nost’
EMN - European Myeloma Network
Visegrad
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The International Myeloma Foundation

Preklad dalsi brozury — LéCba dexametazonem a jinymi
steroidy, vybrat pro rok 2009

Uéast na IV. pacientském seminafi 2008 v Podébradech:
prof. Robert A. Kyle, Greg Brozeit

Plan pro V. pac. seminar KS - Morie Gertz (Mayo) + Greg

Brozait; + maly workshop v Brné tésné pred — véda a vyzkum

Preklad Ctvrtletniku Myeloma newsletter do Ceského jazyka —
vybrat nazev (Myelom Merkur-N, Myeloma Messenger —F,g,l)
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Bank on a Cure (BOAC) ‘ URE.
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Prvni komplexni myelom — specificka banka vzorku DNA —
zkouma genetické zmény, které mohou byt spojeny s rizikem
onemocnét, progresi nemoci i léCebnou odpovédi. Cilem je
vytvoreni unikatniho genetického vzorce kazdého individualniho
pacienta

Pokracuje sbér dat

Z.aslano celkem 210 vzorku, posledni zasilka 12.3.09 — vzorky
Velcade (bez dotazniki)
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Myeloma Euronet | (YELOMA

Evropska organizace zastupujici pacientska sdruzeni a
organizace

Internetové stranky jsou prubézné prekladany do ceského
jazyka (zajiStuje Mgr. V. PeSinova)

Vzajemny odkaz na internetovych strankach

Spoluprace pri mapovani stavu problémovych oblasti
v informovanosti, komunikaci a 1écbé pacientu s MM
v Evropé (dotaznikové akce)
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Slovenska myelomova spolo¢nost’

Lékaiské kongresy — Skola myelému (posledni 17-19.4.09)
Spole¢né guidelines a protokoly CMG a SMS

Uéast na IV. pacientském seminaii 2008 v Podébradech:
doc. Miroslav Hrianka

Spoluprace na prekladech brozur IMF do slovenského jazyka

Multimedialni vzdélavaci kurz pro pacienty — pripravuje se
Ceska verze
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EMN - European Myeloma Network

7. ramcovy program (Centrum zakladniho vyzkumu pro
monoklonalni gamapatie a mnohocetny myelom, 2006-2010) — od 1/08
pod Univerzitnim vyzkumnym centrem — Ceska myelomova skupina
(URC-CMG)

Standardizace jiz zavedenych metodik ve zminovanych oblastech mezi
jednotlivymi evropskymi myelomovymi pracovisti

flowcytometrie data management banka vzorki
myelomové bunéc¢né linie iFISH profily genové exprese (GEP)

Vystupy: standardizace vyS. metod u MM - doporuceni
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Visegrad - kooperace

Ucast na spole¢né studii

Aktivace védeckovyzkumnych transferu technologii a metodik
v navaznosti na spolecné projekty

15-16.10.2008 II1. Myeloma workshop a I.
Immunotherapy workshop (dalsi rocnik planovan na 14-

15.10.2009)
Projekt databaze RMG

Vétsi sblizeni v ramci regionu — seminare, vyzvané prednasky,
ucasti na akcich
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Jiné

02/09 ucast na Annual General Meeting of Polish Myeloma
Patient Help Association (Olsztyn, Polsko)

03/09 zaslana zadost o podporu pri uskutecnéni charitativniho
golfového turnaje (Casa Serena, Jim Chan-FOXCONN s.r.o.)

Zatim negativni zpravy.

Charitativni golfovy turnaj Korenec — zari 2009
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Dekuji za pozornost
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Klicové ukoly pro rok 2009-10
v CMG

R.Hijek

Velké Bilovice
25.4.2008
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Priority v roce 2009-10

EKONOMIKA
- kontrakty (Celgene),
- granty (nezbytné podat 1-2 granty)
- aktivnéjsi pristup k IMF

PRIORITA - 2 projekty RMG, MGUS 2010, CRAB
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Priority v roce 2009-10

FARMAKOEKONOMIKA — model pro CHS
- velky diiraz na to MIT naSe data u centrovych léki
- ZNAT dlouhodobé vysledky
- UMET obhijit ,,nakladovou efektivitu“

Novy projekt ve spolupraci s Janssen Cilag Ano-Ne ?
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Priority v roce 2009-10

VYZKUM: jak se stavite ke snaze centralizovat vzorky, které
nepotrebujete do Brna k dalSimu pouziti
(Minarik — projekt pro CMG z archivovaného

materialu)

Transformace URC-CMG do Babak Research Institute
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Klinické studie v CR u MM 2009-10

. Aktivni studie v CR celkem :

. Narodni: CMG 2002
e Mezinarodni: Thalidomid (2x);
Velcade (1x);
Revlimid (1x)

- Monitorace studii: z3 na 5

* CMG 2002 a 4W (monitor: S. VostrejSova)
* Ludwig trial - (thalidomid v primolécb¢)

« EBMT trial (TD vs VID) (monitor obou: Jarmila Havlova)
Ludwig RDD a jedna
*Priprava monitorace studie CMG 2008
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Kongresy a seminai‘e v CR 2010

Zima 2010 1/2010
Velké Bilovice 22.-25.4.2010
Olomoucké hematologické dny  6/2010
GOLFOVY TURNAJ 9/2010
MGUS Hradec Kralove 10 /2010
FISH & MM , worshop 13-14.10.2010
Mikulassky seminar Brno 26.11.2010

Ceska myelomova skupina a jeji nadaéni fond spolupracuji pfi zajistovani informaéniho servisu
pro nemocné s mnohocetnym myelomem




Dekuji za pozornost
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