Zprava o cinnosti CMG OS
za rok 2007

R.Hajek

Velké Bilovice
19.4.2008

CESKA MYELOMOVA SKUPINA

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

NADACNI FOND




Prehled aktivit

Organizacni struktura
Klinicke studie
Kongresy a seminare
Publikacni ¢innost
Mezinarodni spoluprace
Nadacni fond




Organizacni struktura

*V roce 2006 zmeéna stanov (2 tajemnici, 4 leté volebni
obdobi)
*Personalni zmény — stabilizace 2 pracovniku(Praha

- FNKV, Olomouc — sestry na hlavni pracovni pomer,; Praha
— VEN - dohoda, Hradec Kralove — zajisteno formou daru)

e Brno

*Pocet clenu CMG (k 18.4.2007) 194 osob




Klinické studie v CR u MM

. Aktivni studie v CR celkem : 7

 Narodni: CMG 2002

 Mezinarodni: Thalidomid (2x);
Velcade (1x);
Revlimid (1x)

- Monitorace studii: 2
* CMG 2002 (monitor: S. VostrejSova)
* Ludwig trial - (thalidomid v primoléché¢)
« EBMT trial (TD vs VTD)

(monitor obou: L. Ficekova)




Kongresy a seminare v CR

Velke Bilovice 4/07
Olomoucké hematologické dny  6/07
Hematologické dny Kosice 10/07
MGUS Hradec Kralove 10/07

Cesko — Slovenské dny labolatorni
hematologie Hradec Kralove  [/1/07
Mikulassky seminar Brno 12/07
ASH 2007 12/07 -




Projekty
Zalozeni URC - CMG 2007
RMG registr
CRAB projekt
Transfer metodik v navaznosti na spolecCné projekty

(prvni workshop v roce 2006, pokracovani 10/2007)
CMG 2008
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Vyzkum
Zalozeni URC - CMG 2007
Aktivace védeckovyzkumnych transferu technologii
a metodik v navaznosti na spolecné projekty
(prvni workshop v roce 2006, pokracovani 10/2007)
Projekt databaze RMG
Vétsi sblizeni v ramci regionu — seminare, vyzvané prednasky

ucasti na akcich
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Mezinarodni spoluprace

Iveta Mareschova

Schuzka predsednictva CMG
Velké Bilovice

18.4.2008
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The International Myeloma Foundation
Bank on a Cure

Myeloma Euronet

Slovenska Myelomova Spolo¢nost’

EMN - European Myeloma Network

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




The International Myeloma Foundation

06/07 CMG oficialni partner The International Myeloma
Foundation

Vzajemny odkaz na internetovych strankach
Preklad dalsi brozury — Dexametazon a jiné steroidy

U¢ast na I11. pacientském seminari 2007 v Lednici:
Greg Brozeit — prezident IMF pro Evropu

Finan¢ni podpora nasich pacientskych seminaru a zadost
o podporu edukacnich programu: CRAB a Transfer metod
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Al myaicmes Fawndatis Dritietie

Bank on a Cure (BOAC)

Prvni komplexni myelom — specificka banka vzorku DNA —
zkouma genetické zmény, které mohou byt spojeny s rizikem
onemocnét, progresi nemoci i 1é¢ebnou odpovédi. Cilem je
vytvoreni unikatniho genetického vzorce kazdého individualniho
pacienta

Pokracuje sbér dat u dalSich pacientu, v€etné pacientu ze
studie CMG 2002

Zaslanych celkem 115 vzorku a vyplnénych dotazniku, dalsi
zasilka 06/08 (Lucie Ficekova)
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Myeloma Euronet

Evropska organizace zastupujici pacientska sdruzeni a organizace

Internetové stranky jsou pribézné prekladany do ¢eského jazyka
(zajisSt’uje Mgr. V. PeSinova)

Vzajemny odkaz na internetovych strankach

Uc¢ast na I11. pacientském seminafi 2007 v Lednici:
Robert Shifer — tajemnik organizace

Vyrocni zasedani (05/08 Bratislava) — pripravit navrh na:

spolupraci v projektu podobném nasemu CRAB (ME ve spoluprici s
European cancer patient network a the European Federation of National Associations a
Orthopaedics and Traumatology (EFORT)

podporu pro pacientsky klub — finan¢ni podpora koordinatora
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Visegrad - kooperace
Uéast na spole¢né studii (aZ bude)

Aktivace védeckovyzkumnych transferu technologii a metodik
v navaznosti na spolecné projekty

10/07 II. Myeloma workshop MACS & FISH - From cell
sorting to plasma cell identification

Projekt databaze RMG

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

09/07 Zaslana prihlaska do soutéze Praha jako kandidat pro
poradani XIII. International Myeloma Workshop 2011 (vitéz —
Pariz, Francie)

10/07 prof. MUDr. Roman Hajek, CSc. se stal clenem
Scientific Advisory Board of the IMF

03/07 a 04/08 ucast na Annual General Meeting of Polish
Myeloma Patient Help Association (Varsava, Polsko)
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Publikac¢ni ¢innost CMG (2007- 3/08)

Periodikum 2007 - IF celkem = 32,092
Neoplasma (4x) 1,247
Eur J Haematol 1,863
Clin Lymphoma &Myeloma 2,444
Eur J Cancer 4,167
Haematologica 5,032
J Clin Oncol 13,598
1-3/08 - IF celkem = 15,81
Neoplasma 1,247
Clin Chim Acta 2,328
BMT 2,621
Cancer 4,582
Haematologica 5,032
I Celkovy IF 47,902
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Dekuji za pozornost

ESKA MYELOMOVA SKUPINA
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