M ultipl Miyelom M anifestosu
Artik Susmak Y ok:

Multipl Miyelom ile Yasayan Insanlar Adina Hareket Gegmeye Cagri

Avrupa da her an 77.000 kisi en yaygin kemik iligi kanseri tiirii olan multipl miyelom tedavisi gérmektedir.*
Kan kaynakli bu hastaligin goriilme orani giderek artmaktadir.”® Ancak Avrupa halklarinda miyelom bilgisi hala
oldukca diisiik seviyededir.

Hastaligin ortalama baslangi¢ yasi 60'li yasarin basi olsa da, tim miyelom hastalarinin %5-10"u 40 yas
atindadir.* Bugiin Avrupa daki miyelom hastalarinin sadece %35'i teshisten sonra bes sene daha
yasayabiliyorlar.>® Ancak kamu ve 6zel sektoriin temel ve klinik arastirmaya yaptigi yatirimlar sayesinde bazi
kanserlerin erken teshisi ve tedavisi icin 6nemli adimlar atilmis durumda. Ornegin meme kanseri olan kadinlarin
en az %88'i teshisten sonra bes sene daha ve ¢ogu zaman daha uzun yasayabiliyorlar.”

Bu nedenle Avrupa Komisyonu’ nu, ulusal hikiimetleri, tibbi cevreleri, hasta gruplarini, medyayi veilag ve bio-
teknoloji endistrilerini multipl miyelom ile yasayan hastalarin alti temel ihtiyacini karsilamak Uizere gerekli
adimlari atmaya davet ediyoruz.

Buguin sunlarin ger geklesmesini bekliyoruz:

1. Bio-medikal ve klinik arastirmalarda esitlik.
Bugtin hicbir test miyelomu yayilmadan dnce tespit edemiyor dolayisiylateshis ancak hastaligin ileriki
safhalarinda gergeklesebiliyor. Ayrica bu hastalikla yasayan kisilerin cok az tedavi secenegi var.*®
Miyelom’ un dniimiizdeki senelerde nemli bir arastirma 6nceligi olmasi gerekiyor. Miyelom hastaligi olan
kisilerin klinik arastirmalardan haberinin olmas ve bunlara katilabilmeleri gerekiyor. Miyelom ya da baska
nadir bir kanser turtiyle yasayan hi¢ kimseden devam eden bilimsel gelisimden faydalanma imkéninin
esirgenmemesi gerekiyor.

2. Egitimli profesyonellerden cok-alanli bakim
Miyelomla yasayan insanlarin ve ailelerin ihtiyaclari cok-alanda uzman olan —aralarinda hemsirelerin ve
zihin sagligi profesyonellerinin de oldugu- eniyi saglik uzmanlari ekibi tarafindan karsilanmalidir. Bu
kisilerin bu hastaliklarin tedavis konusunda 6zellesmis bilgis ve genis bir deneyimi olmasi gerekir.
Hastalara saygili davranilmali, tibbi bilgilerine tamamen ulasilabilmeli ve hastalar saglik ekibi Uyeleri
tarafindan karar-verme mekanizmasindaki ortaklar olarak gorilmelidir.

3. Dahafazlahilgi ve destek hizmetleri.
Halihazirda Avrupa Birligi’ ndeki 25 tlkenin on tanesinde 6zel miyelom hastalari kuruludlari
bulunmaktadir.’ Miyelom ve teshisi hakkinda dogru, kolay anlasilir bilgi ve tedavi her bir hasta ve ailesi icin
gereklidir. Hasta destek hizmetleri olmali ve bu hizmetler isteyen herkese acik olmalidir. Destek kuruludlari
hastalari kendi bakimlarinda aktif rol alabilecek ve menfaatlerini tibbi, bilimsel ve siyas cevrelere
duyurabilecek sekilde desteklemelidir.

4. Eniyi tedaviye ulasim.
Her hasta, yeri, yas, geliri yadadiger faktorlere bakilmaksizin, hastaligi her ne asamada olursa olsun en iyi
tedaviyi hak etmektedir. Ulusal saglik gjandari mimkin oldukc¢a yasam kurtaran tedaviler benimsemeli ve
en azindan tedaviye erism ve tedavinin uygun fiyatta olmasi konularini ¢ozimlemelidirler.

5. Hastalari veihtiyaclarini tedavi ve bakimin merkezine yerlestiren politikalar



Politikacilar miyelom hastalarinin ihtiyaglarini birinci ncelik olarak benimsemelidirler. Miyelom
hastalarinin, kendilerini etkileyen ve 6zellikle de bakim sunumuylailgili olan yeni ve yenilikci tedavilere
erisimi iceren kararlarda aktif rol almalarinaizin verilmelidir.

6. Miyelom vediger nadir kanser tiirleriyle yasayan kisilerini hayatini sekillendiren yalnizligi azaltmak

Tim kanser hastalarinin yakindan tanidigi psiko-sosyal stres, bu nadir kanser tiriyle ilgili 6zellesmis
kaynak, bilgi ve destek bulmakta zorlanan miyelom hastalari tarafindan daha akut bir sekilde hissedilir.’ ™
Bu tlr duygulari hafifletmek icin saglik kuruludarinin ve diger kanserleilgili kuruluslarin 6zellesmis
bolumleri olmalidir.

Bugiin daha yiiksek bir miyelom farkindaligi yaratarak dogru teshisaraclarinin arastirilmasinda, yeni
ilaclara erismde, daha fazla tedavi seceneginin gdlistirilmesinde daha hizli hareket edilmesini ve psko-
sosyal destegin arttirilmasini talep ediyoruz. Multipl miyelom gibi nadir bir kanser tirtyle yasayan hicbir
hastanin kanser tedavileri icin verilen yarista arkada birakilmamasi gerekir.

Imzalayanlar:

Myeloma Euronet — European Network of Myeloma Patient Groups (Miyelom Hastalari Grubu Avrupa Agi)
European Group for Blood and Marrow Transplantation (EBMT) (AvrupaKan ve Ilik Nakli Grubu
(EBMT))

European Myeloma Network (EMN) (Avrupa Miyelom Agi (EMN))

Lymphoma Coalition (Lenf Birligi)
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