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Povzetek

Diseminirani plazmocitom, druga najpogostejSa
vrsta krvnega raka, se iz hitro napredujocCe
smortonosne bolezni spreminja v kroni¢no
bolezen. Ceprav $e vedno prizadene predvsem
starejSe bolnike, se zacenja pojavljati zaskrbljujo¢
trend razSirjenosti diseminiranega plazmocitoma
med mlajSimi odraslimi. Razmere postajajo Se
posebej kriti€ne v Srednji in Vzhodni Evropi

ter baltskih drzavah (CEB), kjer se povecujeta
pojavnost diseminiranega plazmocitomain
stopnja umrljivosti.

Simptomi bolezni so teZji kot pri drugih vrstah krvnih rakov in pogosto vodijo do

zapletov, obolevnosti in nezmoZnosti, zato je nujno potrebno izbolj$ati diagnosticiranje,
zdravljenje in podporo bolnikom. Med Zahodno Evropo in regijo CEB obstaja precejsnja
¢asovna vrzel med odobritvijo Evropske agencije za zdravila (EMA) in razpoloZljivostjo
najboljsih priznanih nacinov zdravljenja, ki jo Se povecuje zapozneli napredek na podrocju
diagnostike in zdravljenja. Zaradi teh dejavnikov je diseminirani plazmocitom hitro
naraScajoc izziv za regijo CEB.

V prizadevaniju za prihodnost, ki bi vsakemu bolniku v
Evropi omogocala enakovreden in pravoc¢asen dostop do
najboljSega priznanega zdravljenja in oskrbe, organizacije
bolnikov v regiji pozivamo k boljSemu ozaves¢anju o
bolezni in k naslednjim ukrepom.
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O1

IzboljSanje dostopa do
celovite multidisciplinarne
oskrbe

Zagotovite celovito, na bolnika osre-
dotoceno oskrbo, ki bo zadovoljila
edinstvene potrebe bolnika, izbolj-
Sala rezultate zdravljenja in zagoto-
vila visokokakovostno dolgoro¢no
podporo.

03

Dolgorocna celostna
podpora

Zagotovite stalno pomo¢ bolnikom
in njihovim druzinam pri soo¢anju

s Custvenimi, psiholoskimiin
socialnimiizzivi bolezni, vkljuéno s
stalno psiholosko podporo, pomocjo
pri ponovnem vkljuéevanju v druzbo
in oskrbo ob koncu Zivljenja.
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02

Optimiziranje bolnikovega
zdravljenja (potek oskrbe)

Zagotovite hitro pot do diagnostike.
Omogocdite zgodnjo diagnostiko
vsem bolnikom s pomocjo razli¢nih
diagnostiCnih moznosti, spodbujajte
dostop do najboljsih priznanih
nacinov zdravljenja ter klini¢na
preskusSanja za izboljSanje rezultatov
in kakovosti zivljenja bolnikov z
diseminiranim plazmocitomom.

Odloc¢anje na podlagi
podatkov

Spodbujajte natancno zbiranje
podatkov in njihovo izmenjavo
med bolniki, zdravstvenimi delavci
in zainteresiranimi stranmi za
izboljSanje diagnoze in dostopa do
zdravljenja ter spodbujajte kulturo
transparentnosti in sodelovanja
za boljSe odlocitve na podrocCju
zdravstvene politike.



Memorandum bolnikov
za izboljsanje obravnave

diseminiranega

plazmocitoma v Srednji
Evropi & baltskih drzavah

Diseminirani plazmocitom, druga najpogostejSa
vrsta krvnega raka, se hitro spreminja iz hitro
napredujoce smrtonosne bolezni v kroni¢no
bolezen. V preteklosti je veCinoma prizadela
osebe med 70. in 75. letom starosti, zdaj pa je

37 % bolnikov mlajSih od 65 let.">® Za to boleznijo
trpi tudi vedno ve¢ mlajsih ljudi v starostni skupini
od 30 do 50 let, kar kaze na premik v smeri k
zgodnejSemu zacetku bolezni.*®

Podatki o incidenci in umrljivosti

za diseminirani plazmocitom

so Se posebej zaskrbljujoci v
Srednji in Vzhodni Evropi ter
baltskih drzavah (CEB). Medtem

ko svetovni trendi kaZejo nizje
stopnje umrljivosti v zadnjih treh
desetletjih, se nasa regija sooca z
zaskrbljujo¢im porastom umrljivosti
za diseminiranim plazmocitomom.®
Pric¢akuje se tudi, da se bo do

leta 2050 v skoraj vseh drzavah CEB povecalo Stevilo novih bolnikov z diseminiranim
plazmocitomom, starejSih od 60 let”

Poleg tega je raziskava Patient W.A.I.T. Indicator 2022 pokazala, da je med Zahodno
Evropo in regijo CEB precejsnja razlika v ¢asu med odobritvijo zdravila za uporabo v
klini¢ni praksi Evropske agencije za zdravila (EMA) in trenutkom, ko so bolnikom na voljo
inovativni nacini zdravljenja s povracilom stroskov. Medtem ko je v Nem(¢iji povpre¢no
obdobje 128 dni, je povprecje v regiji CEB 587 dni.®

Manj$e nalozbe v zdravstvo, pomanjkanje ozaves€enosti in poznavanja v druzbi ter
pomanijkanje splosnih zdravnikov, zapoznelo uvajanje naprednih metod diagnostike in
zdravljenja ter izzivi zdravstvenega sistema prav tako prispevajo k poglabljanju razlik
med regijo CEB in Zahodno Evropo.° Zaradi tega je diseminirani plazmocitom vse ved;i
izziv za bolnike v regiji. Bolezen ima hujSe simptome kot drugi krvni raki in pogosto vodi
do zapletov, obolevnosti in invalidnosti, kar poudarja nujnost izboljSanja diagnostike,
zdravljenja in podpore bolnikom.
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Poziv bolnikov naj se
diseminirani plazmocitom
postavi v sredisce pozornosti

Organizacije bolnikov, ki delujemo v Sredniji
Evropi in baltskih drzavah, smo zdruzile mociin
prizadevanja za izboljSanje ozaveSCenosti o tej
bolezni ter pozvale nacionalne vlade v regiji in
evropske institucije, naj ukrepajo ter zagotovijo
enako in kakovostno zdravljenje in oskrbo za
bolnike z diseminiranim plazmocitomom.

V prizadevaniju za prihodnost, v kateri ima vsak bolnik v Evropi pravi¢en
in pravo¢asen dostop do optimalnega zdravljenja in oskrbe, pozivamo k
naslednjim korakom:

01 IzboljSanje dostopa do celovite
multidisciplinarne oskrbe

Vse drzave CEB bi morale zagotoviti celovito
oskrbo s pristopom, osredotocenim na bolnika.

Diseminirani plazmocitom ima med hematoloskimi malignimi boleznimi najhujSe simptome in najnizjo z zdravjem povezano
kakovost Zivljenja. Hudi simptomi segajo od hude utrujenosti in prebavnih tezav do nevropatije, zlomov kosti in odpovedi
organov. Kljub temu se bolniki pri dostopu do nujne celovite multidisciplinarne oskrbe soocajo s precejSnjimi ovirami.
Potrebujemo usklajene ekipe splosnih zdravnikov in specialistov - hematologov, nefrologov, ortopedskih kirurgov, radioloskih
onkologoyv, strokovnjakov za paliativno oskrbo, medicinskih sester, rehabilitacijskih ekip in socialnih delavcev -, vendar je
dostop do njihove strokovne obravnave pogosto omejen, zapoznel ali drugace otezen.

Celostna strokovna obravnava zagotavlja, da smo bolniki delezni prilagojene oskrbe, ki ustreza nasim edinstvenim potrebam
in izbolj$uje rezultate zdravljenja. Stevilni zdravstveni sistemi v regiji nimajo sistematiéne strukture pri obravnavi bolnikov z
diseminiranimi plazmocitomi, kar povzroda zamude, huj$e simptome in vegjo odvisnost od bolnidniéne oskrbe. Zivljenje z
dolgotrajno boleznijo predstavlja Stevilne izzive, zlasti za mlajSe odrasle, vklju¢no s skrbmi glede plodnosti, finanénimi pritiski
in ponovnim vstopom na trg dela. IzboljSanje dostopa do celostne oskrbe z velikim poudarkom na pristopu, osredotoenem
na bolnika, je nujno za pomoc¢ bolnikom z diseminiranim plazmocitomom pri spopadanju s to tezko boleznijo.
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02 Optimizacija bolnikove oskrbe
(potek oskrbe)

Zagotovitev dostopa do hitre in zgodnje diagnostike ter
razlicnih metod diagnostike.

2a Zagotovimo hitro pot do diagnostike, zgodnjo diagnostiko in
razlicne metode diagnostike, ki bodo bolnikom podaljSale zivljenje in
izboljSale kakovost oskrbe.

Diseminirani plazmocitom ima med vsemi raki enega najdaljSih ¢asovnih intervalov do postavitve diagnoze. Raziskava
Myeloma Patients Europe je ocenila, da je mediana ¢asa od pojava simptomov do diagnoze v nekaterih zahodnoevropskih
drZzavah manj kot 3 mesece,® medtem ko druge Studije kaZejo, da je v drZzavah CEB od 4 do celo 12 mesecev.""2 Simptomi
diseminiranega plazmocitoma so pogosto nejasni in spremenljivi ter posnemajo Stevilne druge bolezni. Pozno postavljena
diagnoza pogosto privede do hudih poSkodb organov, pri cemer se pri bolnikih pojavijo izErpavajoci simptomi, kot so

zlomi kosti, paraliza, ki povzroca kompresijo hrbtenjace, huda slabokrvnost, odpoved ledvic in ponavljajoce se okuzbe. Ti
zapleti zmanjSujejo kakovost Zivljenja bolnikov in povecujejo potrebe po zdravstveni oskrbi. Zato je hitra pot do diagnostike
bistvenega pomena.

Potrebno je usklajeno prizadevanje za izboljSanje ozavescenosti in hitrejsSi dostop do diagnosti¢nih postopkov kot so
preiskave krvi in kostnega mozga in slikovne preiskave za odkrivanje bolezni v zgodnjih fazah - takoj, ko se pojavi sum na
bolezen. V vseh drzavah regije je treba upostevati tudi evropske smernice in standardizirane protokole v zvezi z optimalno
diagnosti¢no potjo, vkljuéno s sodelovanjem zdravnikov specialistov na primarni ravni in sploSnih zdravnikov. Nadaljnja
racionalizacija napotitev k specialistom, C¢imprej po osnovni diagnostiki, bo zagotovila hitro diagnosticiranje in zdravljenje
bolnikov z diseminiranim plazmocitomom, kar bo izboljSalo kakovost njihovega Zivljenja z zmanjSanjem potrebe po intenzivni
bolniSnicni oskrbi.

© MPE Atlas. 2018 Atlas access survey. Available at https://atlas.mpeurope.org/surveys-data/atlas-2018-survey
" Varga G, Mikala G, Andrikovics H, Masszi T. Mennyit var ma Magyarorszagon egy myelomas beteg a diagnézisig? [How long does a myeloma patient currently wait for the diagnosis in Hungary?]. Orv Hetil. 2014 Sep
28;155(39):1538-43. Hungarian. doi: 101556/0H.2014.30000. PMID: 25240875

(Kaunas). 2019 Jun 3;55(6):238. doi:10.3390/ medicina55060238. PMID: 31163661; PMCID: PMC6631661

Dostopnost zdravljenja

2b Spodbujanje dostopa do najboljsih priznanih na¢inov zdravljenja
za vse bolnike.

NajboljSi priznani nacini zdravljenja v skladu z mednarodnimi in evropskimi smernicami morajo biti bolnikom na voljo z
najmanjSo mozno zamudo. Takoj$nje zdravljenje je Se posebej pomembno v zgodnijih fazah bolezni, ko lahko zagotovi

znatne koristi in bistveno izbolj$a kakovost Zivljenja bolnikov. Dostop do naprednih nacinov zdravljenja diseminiranega
plazmocitoma v regiji CEB je pogosto omejen zaradi dolgotrajnih postopkov odobritve, zato se bolniki pogosto soocajo

s precej$njimi zamudami pri dostopu do zdravljenj, ki so Ze na voljo v preostali Evropi. To, da niso zdravljeni v skladu z
evropskimi in mednarodnimi smernicami, poslabsuje njihov polozZaj in obvladovanje simptomov ter lahko povzrodi Zivljenjsko
nevarne zaplete. Vsem bolnikom z diseminiranim plazmocitomom je nujno potrebno zagotoviti enak dostop do najboljSega
priznanega in u€inkovitega zdravljenja, da bodo lahko dosegli in ohranili najboljSe mozZne zdravstvene rezultate ter uzivali
najvisjo mozno kakovost Zivljenja, Cetudi se soocajo s tako hudo boleznijo.
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2c Spodbujanije kliniénih preskusanj v pomo¢ bolnikom in raziskavam.

Bolniki iz regije CEB si zasluzijo enake moznosti za sodelovanje v klini¢nih preskusanjih kot njihovi kolegi v Zahodni Evropi.
Klini¢na preskuSanja bolnikom omogoc¢ajo dostop do novih nacinov zdravljenja diseminiranega plazmocitoma in jim dajejo
aktivno vlogo pri prispevanju k medicinskim raziskavam, s ¢imer ne koristijo le sebi, temvec lahko izbolj$ajo Zivljenje tudi
mnogim drugim. ZmanijSati je treba regulativne in prakti¢ne ovire, da bodo klini¢na preskuSanja bolj dostopna, pri Cemer

je treba v prvi vrsti poskrbeti za varnost bolnikov. BoljSe sodelovanje med vsemi zainteresiranimi stranmi, vklju¢no s
farmacevtskimi podjetji, zdravstvenimi delavci in institucijami ter nosilci odlo¢anja, bi moralo zagotoviti boljSo infrastrukturo
za klini¢na preskus$anja ter omogoditi nemoten in pravocasen dostop in sodelovanje bolnikov v preskusanijih.

Dolgoroc¢na celovita podpora

2d Zagotavljanje stalne pomoci bolnikom in njihovim druzinam pri
soocanju s posledicami bolezni.

Poleg telesnih simptomov se bolniki z diseminiranim plazmocitomom soocajo tudi z velikimi ustvenimi, psiholoskimiin
socialnimi teZzavami. Bolniki in njihove druzine potrebujejo ustrezno, pravo¢asno in stalno celovito podporo in rehabilitacijo,
vklju€no s psiholosko, prehransko in socialno podporo, ki jim pomaga pri obvladovanju tesnobe, Custvenih stisk in vseh drugih
tezav med procesom zdravljenja. To velja za vse faze zdravljenja, vkljuéno z resocializacijo in vstopom na trg dela, pa tudi za
celovito paliativno oskrbo in oskrbo ob koncu Zivljenja. Bolnikom in njihovim druZinam moramo zagotoviti vire in ustvariti
varen prostor za Custveno izraZzanje, da jim pomagamo zgraditi odpornost in izbolj$ati njihovo sploSno pocutje na celotni

poti zdravljenja bolnika. Enako pomembno je zagotoviti ustrezno paliativno oskrbo in oskrbo ob koncu Zivljenja tistim, ki jo
potrebujejo, da zagotovimo podporen in dostojanstven pristop na celotni poti bolnika.

Odlocanje na
podlagi podatkov

Spodbujanje zbiranja in izmenjave podatkov za
izboljSanje oskrbe bolnikov in spodbujanje raziskav

Zbiranje in izmenjava podatkov pomagata izboljSati naSe razumevanje trenutno neozdravljivega diseminiranega
plazmocitoma ter sprejemati utemeljene odloditve pri diagnosticiranju in zdravljenju. To vklju€uje vzpostavitev registrov
bolnikov za spremljanje klini¢nih rezultatov, izbolj$anje poti oskrbe ter zagotavljanje najboljSe moZne diagnoze in zdravljenja
za bolnike. Zbrani podatki so podlaga za raziskovalne pobude, spodbujajo inovacije in neposredno koristijo bolnikom z
diseminiranim plazmocitomom. ObseZno zbiranje podatkov je bistvenega pomena za razvoj novih nacinov zdravljenja

in izboljSanje ucinkovitosti kliniénih preskusanj ter pomaga izvajalcem zdravstvenih storitev pri izpopolnjevanju strategij
zdravljenja, kar na koncu privede do bolj$e oskrbe bolnikov in boljSih rezultatov. Spodbujati moramo kulturo izmenjave znanja
med bolniki, zdravstvenimi delavci in zainteresiranimi stranmi, da bi napredovali na podro¢ju diagnosticiranja in zdravljenja
diseminiranega plazmocitoma, kar bo koristilo vsem.
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