Medzinarodné sympo6zium Multiples Myelom
pre pacientov a ich rodinnych prislusnikov
Vieden 5. maja 2007

Dnia 5. maja 2007 som sa spolu s manzelom zucastnila Medzinarodného sympodzia
pre pacientov s mnohopocetnym myelomom a ich rodinnych prislusnikov, ktoré sa
konalo vo Viedni.

Sympdzium organizovala rakuska svojpomocna skupina pacientov Myelom Kontakt
Osterreich pod vedenim pani Elke Weichenberger v spolupraci s Wilhelminenspital
Wien a Medizinische Universitat Wien za podpory firiem a organizacii JANSSEN-
CILAG, NOVARTIS, Roche, Rakuske foérum proti rakovine, KYPHON a Bayer
Schering Pharma.

Sympodzia sa zucastnilo do 200 pacientov aich rodinnych prislusnikov. Program
sympézia zadal registraciou Uéastnikov od 8.°° do 9.% hod. 0 9.% privitali hosti
predstavitelia hlavnych organizatorov podujatia, Univ. prof. Dr. Heinz Ludwig z
Wilhelminenspital Wien, Univ. prof. Dr. Johanes Drach z Medizinische Universitat
Wien apani Elke Weichenberger, veduca skupiny pacientov Myelom Kontakt
Osterreich, ktora je pacientkou od roku 2002.

V uvodnom prejave Dr. Ludwig pripomenul, ze cielom naSich stretnuti je okrem
poskytnutia odbornych informacii vybudovat iny vztah medzi pacientom
a zdravotnickym personalom a to s ohladom na:

- pravo pacienta na informacie

- pravo pacienta na privatnu sféru a

- pravo pacienta na €o najlepSiu lieCbu.

V odbornej Casti programu nam jednotlivi Specialisti svojimi prednaskami poskytli
mnozstvo délezitych informacii na nasledovné témy:

1. Mnohopocetny myelédm pre zaciatoénikov - od kliniky po prvu terapiu
(Univ. prof. Dr. Heinz Ludwig, Wilhelminenspital)

Co vedie pacienta najéastejSie k lekarovi - migrujice bolesti najméa chrbtice,
unava, slabost, nachylnost na infekcie, chudokrvnost, poSkodenie obliCiek,
zlomeniny kosti, hyperkalcémia.

V Europe mame 20 000 novych pacientov s mnohopocetnym myelémom (MM)
rocne, pricom pacientov starSich ako 65 rokov rapidne stupa az do veku 80 - 85
rokov.

LieCba zavisi od veku pacienta, jeho celkového zdravotného stavu, od
obmedzenia funkcie organov a stadia choroby.

Pozname tri Stadia choroby, 1. Il. alll. stadium. Pri neaktivnom myeléme (I.
Stadium) liecba nie je potrebna.



Nové pouzivané lieky pri lieCbe MM: Velcade, Thalidomid a Revlimid (derivat
Thalidomidu ako monolieCba alebo ich kombinacie s kortizonoidmi, najma
s Dexametazdonom, ktoré su ucinnejSie.

NajlepSie vysledky sa vSak zatial dosiahli autogénnou transplantaciou. Vykonava
sa u pacientov do veku 70 rokov. (NajstarSi pacient na svete, ktory podstupil
autogénnu transplantaciu mal 82 rokov). Ciel - kompletna remisia.

Dobré vysledky mozno dosiahnut aj lie€Cbou Melphalanom a Prednizénom.
U starSich pacientov sa pouziva kombinacia Thalidomid + Melphalan +
Prednizén. Vedlajsie ucinky lie€by su u jednotlivych pacientov rézne.

Udrziavacia lie€ba: pri kompletnej alebo CiastoCnej remisii prebiehaju v Rakusku
tri Studie:

a) Interferon
b) Prednizén + kortizonoid
c) Thalidomid

Pri kompletnej remisii a vefmi dobrych vysledkoch sa podla Dr. Ludwiga mdze
teoreticky od udrziavacej lieCby upustit.

Otazka: Pri  kompletnej remisii po lieCbe kombinaciou Thalidomidu
a Dexametazoénu, podstupit’ este transplantaciu ?

Odpoved: Podla toho ¢&i v krvi zostali eSte paraproteiny, ak nie, odporuca
Dr.Ludwig vyckat.

Interferon: odporu€a najma pre mladSich pacientov, ktori ho lepSie zna$aju,
alternativou bude Velcade alebo Revlimid, a to:

Velcade + Dexametazon

Velcade + Melphalan + Prednizén - uspech u 98% lieCenych pacientov

Revlimid - silnejSi u€inok ako Thalidomid, pouZiva sa aj v kombinacii (reaguje 9

z 10 pacientov).

2. Liec€ba recidivy a nové moznosti lie€by (Univ. prof. Dr. Johannes Drach,
Medizinische Universitat Wien)

Vdaka ,novym®“ liekom, ktoré mame dnes k dispozicii, sa spektrum lieCebnych
moznosti pri recidivach znacne rozsirilo. K dispozicii mame tieto moznosti lieCby:

Chemoterapia: pri dobrej odpovedi pacienta na prva chemoterapiu a pri
dosiahnuti dlhSie trvajucej remisie, mdze sa u pacienta pouzit znova lieCba
chemoterapiou rovnakej schémy ako prva. Plati to pre chemoterapiu so
Standardnym davkovanim, ako aj pre vysokodavkovanu chemoterapiu
s naslednou transplantaciou krvotvornych buniek (predpokladom je dostatok
krvotvornych buniek). Ak bola odpoved pacienta na prva chemoterapiu
nedostato¢na, resp. ak sa dosiahla len kratka doba remisie, odporuca sa prejst



na inu formu terapie, bud podfa protokolov o recidive chemoterapiou alebo
lieCbou ,novymi“ latkami:

- Thalidomid: samostatne alebo v kombinacii s Dexametazonom alebo
s chemoterapiou  (dosahuje sa 40 - 50% remisie), pozor na vedlajSie
ucinky (tromboembdlia) a ich liecbu.

Thalidomid bol pouzity cca. u 50% opytanych ucastnikov sympozia.

- Velcade: je uz viac ako 2 roky povoleny pri recidivach MM. VedlajSie
ucinky - periférna neuropatia, trombocytopénia a infekcie (napr. pasovy
opar), nie v8ak trombdza. LieCba sa mbze tiez kombinovat
s Dexametazénom alebo chemoterapiou, ¢im sa dosahuje 50% a vysSie
percento remisie.

- Revlimid: je to derivat Thalidomidu. Ma silnejSi antimyeldmovy ucinok ako
Thalidomid. V mnohych pripadoch uc€inkuje aj pri progresii choroby po
lieCbe Thalidomidom. Kombinacia Revlimidu s Dexametazénom vykazuje
podstatne vySSiu mieru odpovedi pacientov a dihSie preZitie.

LieCba recidivy Revlimidom je uz povolena v USA. V Eurépe sa toto
povolenie oCakava v priebehu tohto roka.

Okrem tychto liekov sa v ramci prebiehajucich klinickych vyskumov skuma este

rad dalSich latok. S tymito mame zatial relativne malo skusenosti, je tu vSak

opravnena nadej, Ze sa pri MM prejavi ich ucinnost.

3. Profylaxia pri infekciach, o€kovanie a cestovna lekarni¢ka (Dr. Andrea
Steiner, Pracelsus Universitat Salzburg)

Znizenu imunitu maju najma pacienti po vysodavkovanej chemoterapii
a naslednej transplantacii krvotvornych buniek. Je to pre nedostatok
obrannych latok vyvolany ochorenim, ako aj znizenim poctu leukocytov (napr.
po chemoterapii) a ich obmedzena funkcia.

Kritickou fazou su prvé tri mesiace po vysokodavkovanej chemoterapii
a transplantacii, ale uplné zotavenie a obnovenie imunitného systému nastava
az po 12 mesiacoch i neskor.

Ockovanie sa odporuca najskor po 24 mesiacoch.

Prvé tri mesiace sa odporuCa starostlivo dodrziavat hygienické zasady,
vyhybat' sa zhromazdeniam s mnozstvom [udi, staveniskam a velmi praSnym
miestam, jest len dostatoCne uvarené jedla, dostatoCne olupané ovocie
a zeleninu ...

Cestovna lekarni¢ka ma obsahovat okrem trvalo uzivanych liekov:
- ochranny prostriedok proti sinku

- ochranny prostriedok proti komarom
- antihistaminikum

- tabletky proti bolesti

- tabletky proti horucke

- tabletky proti nevolnosti

- antibiotika

- lieky proti cestovnym chorobam

- dezinfekéné prostriedky

- obvazy

- tabletky na dezinfekciu vody




- prip. preventivne lieky proti trombdze
- chorobopis od oSetrujuceho lekara (najlepSie v anglictine) pre pripad
nutnosti hospitalizacie.

4. Bisfosfonaty, ich uzivanie a rizika a stratégia na predizenie remisie (Dr.
Christian Straka, Interne Klinik Dr. Argirov Minchen)

Bisfosfonaty sa podavaju venarne, kazdé Styri tyzdne. Lie¢ba s bisfosfonatmi
zaCina obvykle vtedy, ked sa u pacienta s MM objavi osteolyza /rozklad
kostného tkaniva) alalebo sa zacne s chemoterapiou. Bisfosfonaty znizuju
riziko lamania kosti, zmierfiuju bolesti a maju pozitivny ucinok na aktivitu,
mobilitu a kvalitu Zivota pacienta. Délezity je pohybovy tréning. Aka dlha je
optimalna lieCba bisfosfonatmi? Kedy zvysit intervaly alebo lieCbu ukoncCit?
Trvanie cca. 2 roky.

VSeobecne su bisfosfonaty u pacientov dobre znaSanlivé, existuju vsak aj
rizika, na ktoré treba pamatat. Pri lieCbe bisfosfonatmi méze dojst’ k znizeniu
funkcie obliCiek. Preto by sa mali robit pravidelné kontroly hodnét obli€iek
pacienta.

Dalsim problémom je osteonekréza (odumretie kosti) &elustnych kosti. Tieto
poruchy sa velmi tazko liegia. Casto s sprevadzané infekciami. Chirurgické
zakroky moézu tazkosti a poruchy este zhorsit, preto sa im treba podfa
moznosti vyhnut' tak, ako aj implantatom. Potrebna je pravidelna kontrola
u zubného lekara a dodrziavanie zubnej hygieny.

Roky sa pri udrziavacej liecbe na predizenie remisie pacienta pouzival
Interferon. Tento liek sa vSak nepresadil na Sirokej baze. Dévody boli tie, Ze
uginok na predizenie remisie bol len mierny, G&inok na prezitie otazny
a vedlajSie ucinky pre organizmus pacienta zatazZujuce.

Dobré vysledky ukazala francuzska Studia udrziavacej lieCby Thalidomidom
(600 pacientov > 65 rokov). (Vyhoda Thalidomidu: ma nepatrny vplyv na
krvotvorbu, podava sa oralne, ovplyviuje pozitivhe dobu remisie a uspesné
prezitie). DalSie $tudie by mali tieto vysledky potvrdit. Okrem toho existuju
dalSie sfubné lieCby, derivat Thalidomidu - Revlimid alebo Velcade
(Bortezomib) - lie€ba je Casovo obmedzena na 22 tyzdriov.

5. Kyfoplastia pri zlomenych stavcoch. (Dr. Johann Kohlmann,
Wilhelminenspital)

Kyfoplastia v Urazovej chirurgii, tzv. balénova kyfoplastia je novy chirurgicky
zakrok (zavedenie baldna do chrbtice a vliatie cementu - predtym striekackou,
¢o nie je vhodné). Pouziva sa pri osteoporéze, nadoroch na stavcoch,
zlomenych stavcoch a metastazach. Robi sa v plnej narkdze, pacient lezi na
bruchu. Je uc€inna proti bolestiam a udrzani alebo obnoveni mobility. Pred
operaciou je potrebny bezny rontgenovy snimok a magneticka rezonancia na
upresnenie, ktoré useky stavcov su napadnuté.



Po obedrajsej prestavke pokraCoval program sucasne v Styroch Workshopoch, ktoré
boli rozdelené do skupin s nasledovnou problematikou:

Prvy Workshop:

Lieéba recidivy (Univ. prof. Heinz Ludwig)

LieCba recidivy podla zdravotného stavu pacienta je nasledovna
- kortizonoidy, Dexametazon - monoterapia
- chemoterapia VAD (Vincristin, Adriomycin, Dexametazon)
- Thalidomid, Velcade, Revlimid v kombinacii s Dexametazénom
- transplantacia
- oziarenie (ked nezabera chemoterapia)

U pacientov s recidivou zavisi odporucanie lie€Cby od charakteristiky pacienta, od
predchadzajucej lieCby, ako aj od jej vysledku. U pacientov, ktori recidivuju po
viac ako 6-tich mesiacoch, sa méze pdvodna (prvotna) lieCba zopakovat.
U pacientov, ktori maju kratSiu dobu remisie, by sa mala pouZzit’ ina terapia. M6ze
sa zvazit dalSia transplantacia u pacientov, ktori podstupili prvua transplantaciu
pred viac ako 6-timi mesiacmi. Studie ukazali, Ze druhou transplantaciou sa
dosahuju rovnaké vysledky ako prvou. Pacienti, u ktorych nastala progresia pri
prvej linii terapie, su idealnymi kandidatmi na inu terapiu (v zmysle protokolov),
napr. na baze Velcadu alebo Revlidomidu.

Pri lieCbe Thalidomidom je nutna profylaxia trombozy, vedlajSie ucinky - napr.
depresia. Po uspesnej lieCbe Velcadom - najlepSie eSte raz zopakovat.

LieCba Revlimidom - tazsi pacienti

Nové kombinacie: Thalidomid + Dexametazén + Melfalan-Prednizén
Revlimid + Dexametazon + Melfalan-Prednizén

Priznaky recidivy: pocit pacienta- zhorSena kvalita spanku, pokles energie
laboratorne vySetrenie (krv - stupa paraprotein, moc -
lahké retazce)
naklonnost’ na infekcie - antibiotika aj preventivne
ocCkovanie - len vo vynimocnych pripadoch pri
opakovanych bronchitidach

LieCba komplikacii avedlajsich ucinkov terapie ( Dr. Niklas Zojer,
Wilhelminenspital)

- Nevolnost, vracanie

- Anémia a jej prejavy

- Infekcie

- Zapal sliznice, Mukositis



Druhy Workshop:

Liecba nekrézy ¢eluste (Dr. Arno Wutzl, Medizinische Universitat Wien)

Osteonekroza Cceluste je interoralna komplikacia pri podavani bisfosfonatov
s obsahom dusika. Adekvatna forma lieCby - sekvestrotomia (odstranenie
odumretych kosti) a dekortikacia (odstranenie kdry) s naslednou ochranou makkych
Casti. Profylaxia - navsteva zubného lekara pred lieCbou.

Lie€ba symptémov ochorenia, najma lie€ba bolesti (Dr. Kathrin Strasser-Weippl,
Wilhelminenspital Wien)

- pri¢ina vzniku bolesti, pripadne nasledné zlomeniny

- lie€ba: ozZarovanie
chemoterapia + tabletky proti bolestiam

Treti Workshop:

Autolégna transplantacia krvotvornych buniek (Univ. prof. Dr. Johannes Drach)

V prvom rade sa vysokodavkovana chemoterapia s naslednou transplantaciou
krvotvornych buniek odporuca pre pacientov mladSich ako 65-70 rokov (bez vaznych
dalSich ochoreni). Pri myeldme sa pouziva predovSetkym autoléogna transplantacia,
t.j. pouzitie vlastnych buniek. Tuto prvu transplantaciu mozno doplnit druhym cyklom
vysokodavkovanej chemoterapie s naslednou transplantaciou. Odporu¢a sa najma
v pripadoch, ked sa nedosiahla kompletna remisia.

Udrziavacia lieCba: délezita téma klinického vyskumu

Francuzska Studia ukazala, Ze udrziavacia lieCba s nizkou davkou Thalidomidu
vyznamne prediZila dobu remisie. Téato lieba sa vSak pouziva iba vtedy, ked po
transplantacii nenastala kompletna remisia. Iné pripravky, ako Revlimid alebo
Velcade sa v tejto oblasti eSte skumaju.

Fatigue (unava) - syndrom a moznosti lie€by (Dr. Johannes Drach)

Pod pojmom ,fatigue® (z francuzskeho ,unava“) sa v medicine rozumie stav
chronickej vyCerpanosti. Zvlast v onkoldgii sa u onkologickych pacientov jedna
o duSevnu itelesnu vyCerpanost a unavu, ktora sa neda kompenzovat vhodnou
fazou odpocinku, spankom. U pacientov s mnohopocetnym myeldbmom sa cCasto
vyskytuju symptomy ,fatigue®. Prvoradou pri€inou je ¢asto anémia vyvolana jednak
nedostatkom rastovych faktorov alebo d&ervenych krviniek, jednak potlatenim
krvotvornych buniek v kostnej dreni. ZvySeny rozklad kosti, €asto komplikovany
frakturami sp6sobuje bolesti a ochabnutie svalstva, ¢o vedie k celkovej slabosti.

V suCasnosti prebieha v USA rad vedeckych §&tadii, ktoré sa zaoberaju so
syndromom ,fatigue® pri nadorovych ochoreniach, ktorych vysledky nam ukazu dalSie
smery a moznosti terapie.



Stvrty Workshop:

Choroba nepozna hranice, psychosocialne aspekty pomoci postihnutym aich
pribuznym (Mag. Andrea Prokesch-Egger, Medizinische Universitat Wien)

Moznosti socialnej podpory v suvislosti s postihnutim (Erika Kober,
Bundessozialamt Wien)

Po kratkej prestavke bola na programe es$te prednaska hosta zo Svajéiarska,
Dr. Christiana Tavernu z kliniky Kantonalspital Minsterlingen na tému:

Kontrolné vysSetrenia - ktoré a ako ¢asto? ( Odporuca raz mesacne)

Nasledovala podiova diskusia s otazkami pacientov, na ktoré odpovedali Univ.prof.
Dr. Heinz Ludwig a Univ. prof. Dr. Johannes Drach (otazky a odpovede su v zasade
obsiahnuté v predchadzajucich prednaskach) ana zaver predniesla rakuska
spisovatelka Christine Nostlinger kratke vtipné pribehy na zasmiatie.

PocCas trvania sympdzia bol pacientom Kk dispozicii informacny pult s ponukou
odbornych brozurok, Casopisov a harkov s informaciami k problematike lieCby
mnohopocCetného myelomu, jej vedlajSich u€inkov, pouzivania novych liekov a pod.,
v nemeckom jazyku, ktoré v pripade zaujmu rada pozi€iam na prestudovanie.

Mgr. Eva BeliSova, pacientka od roku 2005
Tel. 02 6381 2578
Mobil: 0904 257 570

e-mail: evabelisova@zoznam.sk

V Bratislave, 10. 5.2007



