Jahresbericht 2022

mpn-netzwerk.de

Das mpn-netzwerk e. V.

Das mpn-netzwerk ist ein Selbsthilfeverein fur Betrof-
fene mit seltenen chronischen Myeloproliferativen
Neoplasien (MPN). Dazu gehoren ET (Essentielle
Thrombozythamie, PV (Polycythaemia vera), praPMF
(prafibrotische Myelofibrose) und PMF (Primare Mye-
lofibrose). Das mpn-netzwerk gibt es seit 2002. Der
Verein mpn-netzwerk e. V wurde am 6. Oktober 2005
gegrliindet. Er ist als gemeinnltzig anerkannt und
beim Amtsgericht Bonn VR 9720 eingetragen.

Wir sind Kontaktstelle fiir Betroffene und
ihre Angehorigen.

Wir helfen, korperliche, seelische und soziale
Folgen der Erkrankung besser zu bewaltigen.

Wir bieten im Internet und mit kostenlosen Bro-
schuren verstandliche Informationen zu Sympto-
men, Diagnostik und Therapie der MPN-
Erkrankungen.

Wir ermoglichen den Erfahrungsaustausch und
die personliche Begegnung in unserem Internetfo-
rum, in Regionalgruppen, Onlinetreffen und auf
einer bundesweiten Jahrestagung.

Auf unserer Jahrestagung und in Webseminaren
sprechen MPN- und andere Expertinnen tber
Therapien, die aktuelle MPN-Forschung und weite-
re Themen, die das Leben mit MPN betreffen.

Wir stehen in engem Austausch mit der Deut-
schen Studiengruppe GSG-MPN, den Hamatolo-
gen, die MPN erforschen und pflegen gute Kontak-
te zu spezialisierten Pathologinnen und Transplan-
tationsmedizinern.

Wir stellen einen standigen Patientenvertreter im
Gemeinsamen Bundesausschuss G-BA und bera-
ten als Patientenvertretung die Europaische Arz-
neimittel-Agentur EMA.

Wir tauschen uns mit internationalen MPN-
Organisationen aus.

Wir bemuhen uns, unsere seltenen Erkrankungen
bekannter zu machen.

E.V.‘ Selbsthilfeforum fiir Betroffene van
Myeloproliferativen Neoplasien

Es gibt nur zwei Tage in deinem Leben, in
denen du nichts andern kannst. Der eine

ist gestern und der andere morgen.
Dalai Lama

Der Duden findet fir das Wort Anderung 27
Synonyme, dazu gehdren z.B. Korrektur, Strategie-
wechsel, Verbesserung, Umkehr, Uberarbeitung,
Umgestaltung und Wende. Nicht alle sind unbe-
dingt nur positiv besetzt.

Wollen wir das also — eine Anderung?

Das kommt ganz darauf an: Was sich bewahrt hat,
wollen wir in aller Regel nicht &ndern. Wenn etwas
schief lauft, ist eine Anderung dringend geboten.
Jedoch in beiden Féllen kann eine Anderung einen
Fortschritt bringen.

Das Jahr 2022 brachte in unserem Leben viele
Veranderungen, die wir uns lieber erspart hatten
und von denen wir alle uns im nachsten Jahr
wiederum eine Veranderung erhoffen.

Auch in unserem Netzwerk gab es Veranderungen,
in unseren Augen zum Gluck im positiven Sinn:

Die Mitgliederzahl hat sich geandert — wir
wachsen weiter.

Unsere Mitgliedsbeitrage haben sich verandert
— zu Gunsten unserer Mitglieder.

Die Broschuren werden gerade geandert und in
einer Neuauflage an den aktuellen Stand des
Wissens angepasst.

Die Webseite ist im Anderungsprozess
begriffen und wir bitten noch um ein bisschen
Geduld, bis das sichtbar wird.

Bewahrtes, das sich nicht verandert hat, gab es
auch:

unsere Jahrestagung in Leipzig mit interessan-
ten Vortragen, dem bewahrten Erfahrungsaus-
tausch in den Workshops und Pausengespra-
chen

die mittlerweile etablierten Webseminare

die vielen Treffen, sei es in Regional- oder
Onlinegruppen

der rege Austausch in unserem Forum

Wir danken allen, die das mpn-netzwerk e. V.
unterstutzen, sei es durch ihre Mitarbeit, ihre
Ideen oder eine Spende.

Der Vorstand, 01.02.2023
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Wer wir sind

Unser Fokus liegt auf dem geschlossenen Forum, das
Vereinsmitgliedern zur Verfugung steht. Auch Betroffe-
ne oder Angehorige, die das Forum zunachst einmal
flr sechs Monate ,,ausprobieren“ wollen, sogenannte
Schnuppermitglieder, durfen sich hier beteiligen,
kénnen aber insbesondere die Profile der anderen
Teilnehmerinnen und Teilnehmer nur eingeschrankt
sehen. Immer ist vor der Nutzung eine Registrierung
Uber unsere Verwaltung erforderlich. Unser Forum lebt
einen respektvollen und wertschatzenden Umgang
miteinander. Dies wurde seit den Anfangen in einer
Yahoo-Gruppe und ab 2016 mit einer eigenen Platt-
form durchgehend gewahrleistet.

Der achtsame Umgang miteinander im Forum und
auch die Wahrung der Ubersichtlichkeit werden durch
ein Team von 15 Moderatorinnen und Moderatoren
aufrechterhalten. Alle sind oder waren von einer MPN-
Erkrankung betroffen und kdnnen somit nicht nur
vermittelnd eingreifen, sondern sie verstehen auch die
Note der Betroffenen gut. Das gesamte Moderations-
team arbeitet ehrenamtlich. Das Team tauscht sich
Uber einen sicheren Messenger, per Mail (aus
Datenschutzgriinden mit eigener MPN-Mailadresse)
und in einem geschlossenen Unterforum aus.

Die Moderationsgruppe trifft sich vierteljahrlich online
in einer Videokonferenz zu periodisch wiederkehren-
den Terminen. Die Prasenztreffen finden einmal
wahrend der Jahrestagung und an einem Wochenende
an einem zentralen Ort statt.

Auch dieses Jahr traf sich das Team in Fulda. U. a.
wurden die Beschlusse zur Moderationsarbeit aus
dem Vorjahr erneut beleuchtet und fast alle fur gut
befunden. Das in 2021 eingefluhrte Prinzip der
Doppelspitze hat sich bewahrt. Der Supervisionsteil
wurde zum wiederholten Male und gewohnt professio-
nell von Rudiger Kre moderiert.

Uber das mpn-netzwerk haben sich mittlerweile 33
Austauschgruppen gegriindet, sechs reine Onlinegrup-
pen und 27 Regionalgruppen. Die Gruppen werden
von Betroffenen geleitet und treffen sich in regelmagi-
gen Abstanden. Fast alle Gruppenleitungen und ihre
Vertretungen sind inzwischen Uber eine eigene MPN-
Mailadresse erreichbar.

Unsere erste reine Onlinegruppe ist fur Mitglieder
gedacht, fUr die der Weg zu einer Regionalgruppe zu
weit ist. Der Leiter dieser Gruppe lebt in Brasilien.
2022 neu gegrundet wurden eine Gruppe fur tirkisch-
sprachige und eine Gruppe fur gehdrlose Betroffene.

Von den 27 Regionalgruppen sind 26 in Deutschland
und eine ist in der Schweiz. Um an den Treffen
teilzunehmen, ist es nicht erforderlich, Mitglied im
mpn-netzwerk zu sein.

Die Gruppenleitungen sind untereinander vernetzt und
treffen sich vierteljahrlich online. Am Jahresanfang
gab es flr sie das Online-Angebot zum Thema
~Schwere Erkrankungen oder Tod von Gruppenmitglie-
dern - wie gehe ich damit um*“ mit Rudiger Kref3.
Einmal jahrlich bieten wir eine Prasenzfortbildung an.
Diese Treffen sind so gestaltet, dass wir am Freitag-
abend nach einem gemeinsamen Essen interne
Themen besprechen. Am Samstag organisieren wir
eine ganztagige Fortbildung. 2022 fand dieses
Seminar mit der Referentin Maren Merschieve in
Fulda zum Thema ,Kommunikation“ statt.

In unseren 6 Onlinegruppen tauschen sich Gehorlose,
tlrkischsprachige Betroffene, junge Betroffene,
Neumitglieder und weltweit alle aus, die in der Nahe
keine Regionalgruppe finden. AuBerdem gibt es eine
Gruppe flr Tabuthemen.
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Wer wir sind

2022 wurde die Mitmachborse gegriindet, ein Pool Der Zuwachs junger Mitglieder in unseren Netzwerk
von z.Zt. 15 Ehrenamtlichen, der zeitlich begrenzte war auch 2022 weiterhin grof3, genauso wuchs ihre
Aufgaben flur das Netzwerk Ubernimmt, um den Messenger-Community. Sie treffen sich viermal im
Vorstand zu entlasten. Dazu gehdrten beispielsweise Jahr online in einer Videokonferenz und auf dem

die Teilnahme an Veranstaltungen mit anschlielen- Jahrestreffen in einem eigenen Workshop. Als

dem Bericht im Forum und die Unterstutzung beim weiteres Informationsangebot flr junge Frauen gab es
Relaunch der Webseite. eine Folge des MPN Zug Podcast tUber MPN und

Schwangerschaft, in der unsere Grinderin Carina
Oelerich zu Gast war.

Veronika Kraze-Kliebhahn Armin Dadgar Kornelia Nafzger
Vorsitzende stellvertr. Vorsitzender Kassenfuhrerin
seit 29.04.2022

Antje Senger Lennart Rusch
Beisitzerin Beisitzer

Karlheinz Zanthoff

Kassenfuhrer

bis 29.4.2022

Doris Finken Rainer Kuhlmann Sandra Mohr

Internetforum, Webseminare Webmaster, Datenbank Verwaltung, Buchhaltung
im Rahmen eines Dienstleistungsvertrags
mit der DLH-Stiftung

Dieter Wenzel Georg Harter

Mitarbeit in G-BA Datenschutz

und GSG-MPN Minijobs
Rainer Kuhimann
Oldenburg

Prof. Dr. Martin GrieBhammer Carina Oelerich Georg Harter

Minden Lineburg Wettringen

Prof. Hermann Heimpel Dieter Wenzel Werner Zinkand

Um, t 2014 Sudgellersen Kolbermoor
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Was wir machen

Mitgliederversammliung

Unsere 17. Mitgliederjahresversammlung fand am 29.
April 2022 in Leipzig statt. Der Vorstand wurde flr
2021 entlastet. Bei turnusmaRig anstehenden Wahlen
wurde der bisherige stellvertretende Vorsitzende
Armin Dadgar im Amt bestatigt, Kornelia Nafzger
wurde nach dem Ausscheiden von Karlheinz Zanthoff
zur neuen Kassenfluhrerin gewahlt.

Die vom Vorstand vorgeschlagenen Satzungsanderun-
gen wurden einstimmig genehmigt.

Die fruheren Vorstande Georg Harter (Vorsitzender)
und Werner Zinkand (stellvertretender Vorsitzender)
wurden zu Ehrenmitgliedern ernannt.

Das Protokoll der Versammlung ist fur Mitglieder in
unserem Internetforum abrufbar:
Dateien/Verein/MV/2022

Jahrestagung

Unsere Jahrestagung fand am 30.4. und 1.5.2022 in
Leipzig statt.

Prof. Haifa Kathrin Al-Ali, Halle, sprach in ihrem
Vortrag '"MPN verstehen und Perspektiven' Uber die
Rolle von Mutationen bei der Risikoeinteilung, tber
die Therapiemoglichkeiten bei den verschiedenen
Krankheitsformen und Uber Studien zu Kombinations-
therapien mit neu entwickelten Medikamenten. Auch
die Corona-Situation und das richtige Verhalten bei
einer moglichen Ansteckung wurde thematisiert.

Am Nachmittag gab es einen lebhaften Erfahrungs-
austausch in verschiedenen moderierten Workshops.

'Wie gehe ich mit meiner MPN-Situation um?' hiefd
das Thema von Herrn Dr. Michael Kéhler, Magdeburg,
am Sonntag. Er befasste sich mit der psychoonkologi-
schen Seite von unseren seltenen Erkrankungen.

Webseite

Nach der Diagnose einer MPN, die fiir die meisten
Betroffenen, aber auch ihre Angehdérigen und Freunde,
zunachst ein Schock ist, gehen viele im Internet auf
Suche nach Informationen zu dieser seltenen
Erkrankung.

Unsere Webseite 'mpn-netzwerk.de' will eine erste
Orientierungshilfe bieten und auf unser Netzwerk
aufmerksam machen. Die Informationen sollen weder
den facharztlichen Rat, noch eine medizinische
Behandlung ersetzen.

Webseminare

Auch 2022 konnten wir Expertenvortrage in Websemi-
naren anbieten. Mitglieder unseres Vereins moderier-
ten, die jeweils bis zu 200 Zuschauerinnen konnten
Fragen stellen.

Komplementéarmedizin bei MPN
Prof. Jutta Hubner, Jena

MPN und Gerinnung
Prof. Martin GrieBhammer, Minden und Prof.
Steffen Koschmieder, Aachen

Best of ASH
Prof. Florian Heidel, Greifswald und Dr. Susanne
Isfort, Aachen

Neue Onkopedia-Leitlinien
Prof. Eva Lengfelder, Mannheim und Prof. Nikolas
von Bubnoff, Lubeck

Korperliches Wohlbefinden und Bewegungsver-
halten von Patienten mit MPN
Dr. Sabine Felser mit Julia Rogahn und Lina
Hollenbach (mediz. Doktorandinnen & Physiothe-
rapeutinnen), Rostock

Neues vom EHA (Europaischer Hamatologenkon-
gress)
Prof. Steffen Koschmieder, Aachen

Broschiiren

Unsere kostenlosen Patientenbroschuren sind von
Betroffenen fur Betroffene geschrieben. Sie informie-
ren allgemein verstandlich Uber ET, PV und PMF. 2022
wurden die Broschlren Uberarbeitet und wir stellen
mit der neuen Auflage ab 2023 die aktuellsten
Informationen zur Verfugung. Die fachliche Kontrolle
ubernahmen Prof. Eva Lengfelder, Prof. Martin
GrieBhammer und Prof. Petro E. Petrides. Eine
zusatzliche, neue Broschure Uber die praPMF wird
erstellt und voraussichtlich im ersten Halbjahr 2023
erscheinen.

Download unter [m]iri [w]
www.mpn-netzwerk.de/publikationen.html gk Lad)
oder bestellen per Post oder

Mail unter broschueren@mpn-netzwerk.de Eﬁ:ﬁ
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Was wir machen

Der Newsletter erscheint vierteljahrlich und wird vom
Vorstand erstellt. Wir bemahen uns, eine ,gute
Mischung“ an Themen zu bieten. Dazu gehoéren
»Neues aus der MPN-Forschung® ebenso wie vereins-
interne Themen. Der Newsletter wird per Mail an alle
Mitglieder verschickt und auRerdem auf unserer
Webseite veroffentlicht. Unsere Mitglieder erhalten
zusatzlich mit dem Newsletter auch eine ,personliche
Seite“. Hier schreibt ein Mitglied Uber sich, aber
natlrlich auch Uber seine eigene MPN-Geschichte und

Der Vorstand traf sich im Jahr 2022 zu zwolf Online-
und drei Prasenzsitzungen in Leipzig, Frankfurt und
Essen.

Am 17. und 18. Juni fand ein Workshop/Team-
coaching in Frankfurt mit der Moderatorin Diana Koll
statt.

was ihn/sie jeweils mit dem Netzwerk verbindet.

diverse 6 Webseminare mit Expertenvortra-

Termine gen*, Themens. S. 4

14.01. Seminar fiir Regionalgruppenleiter
,umgang mit schwerkranken Grup-
penmitgliedern” und ,Tod eines
Gruppenmitglieds“*

29.04. Mitgliederversammlung

30.04./01.05. Jahrestagung

14./15.10. Fortbildung fiir das Moderationsteam

04./05.11. Fortbildung fur die Regionalgruppen-
leiterinnen

19.01. Leipzig - 2. Hamatologischer Online-
Patiententag des Uniklinikums Leipzig

25.06. Saarbriicken - Patiententag Novartis

02.07. Berlin - Patiententag Novartis

10.09. Diisseldorf - Patiententag Novartis

17.09. Rostock - Patiententag Novartis

29.10. Ulm - Patiententag Novartis

03.12. Patiententag Novartis*

Das mpn-netzwerk stellte sich auf den Patiententagen als pharma-
unabhéngiger Ansprechpartner flir MPN-Betroffene vor und war mit
einem Informationsstand vertreten.

02.02. Neues vom ASH*, Uniklinik Freiburg

17.02. Was ist NAMSE?*, Achse

24.03. Fuhrung ,Achse online“*, Achse

09./10.04. Kommunikationsseminar, Achse
Berlin

4mal im Mai Datenschutz im Verein*

09.-17.06. EHA - Europ. Hamatologenkongress*

22.07. Mitgliederversammliung DLH

22./23.07. Jahrestagung DLH, Wiirzburg

10.09. MPN AUSTRIA Patiententag*

15.09. Webinar ,Vorbereitung auf das
Arztgesprach“*

14./15.10. Workshop ,Forderantrag“*, Achse

19.10. »Runder Tisch“*zum Tag der Seltenen
Erkrankungen®, Klinikum Dessau

04.11. Mitgliederversammlung, Achse, Berlin

18.-20.11. MPN Horizons*, mpn-advocates

26.11./13.12. ,Die eigene Gesundheit in die Hand
nehmen“*, SH-Akademie NRW

05.12. Vortrag ,Covidimpfungen“*, DLH

11.-14.12, ASH - Amerikan. Hamatologenkon-

gress*, New Orleans

* virtuelle Veranstaltungen
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Finanzierung

Damit wir die Arbeit in unserem Netzwerk leisten kén-
nen, sind wir auf die Mitgliedsbeitrage angewiesen.
Ferner beteiligen sich die gesetzlichen Krankenkassen
aufgrund einer Vorschrift im Sozialgesetzbuch V mit
Pauschal- und Projektforderungen an den Kosten.

Unser besonderer Dank gilt zudem allen privaten Spen-
dern, die uns mit einer Fordermitgliedschaft oder Spen-
den ihre Wertschatzung zeigen.

Basis- und Pauschalférderung 2022
GKV-Gemeinschaftsforderung auf

Bundesebene........ccoccovviiiiiiiiiennnen, 52.000,00 €
Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe e. V.
........................................................ 1.500,00 €
Projektforderung 2022

BKK Dachverband e.\V.

fur Broschuren und Webseite............. 21.949,00 €

Spenden 2022
Mitglieder- und Kondolenzspenden...... 3.916,25 €

Mitgliedsbeitrage 2022
...................................................... 50.653,15 €

Dank der Beitrage unserer Mitglieder, von Spenden
und der Forderung der Selbsthilfe in Deutschland
durch die Krankenkassen, die im V. Buch des Sozial-
gesetzbuches festgeschrieben ist, kdnnen wir uns
unabhangig von Pharmaindustrie oder anderen wirt-
schaftlichen Unternehmen finanzieren.

Wir stehen im Kontakt mit der Pharmaindustrie. Unser
Anliegen ist dabei, die Bedlrfnisse von uns Betroffe-
nen einzubringen und Informationen zu neu entwickel-
ten Medikamenten zu erhalten.

Fir uns gilt aber grundsatzlich: Wir nehmen keine
Honorare, Zuschusse und Reisekostenerstattungen
von der Pharmaindustrie an! Die Kosten fur Reisen
und Ubernachtungen tragen wir selbst.

Seit 2016 stellen wir uns regelmafig auf den Novar-
tis-Patiententagen fur MPN vor. Hier finden wir den
Kontakt zu vielen Betroffenen und sind dabei stets ein
pharma-unabhangiger und kritischer Ansprechpartner.

Dabei wird unsere Authentizitat und eigene Erfahrung
mit der Erkrankung besonders von neudiagnostizier-
ten Patienten geschatzt. Denn es ist ein bedeutender
Unterschied, ob ein Arzt Uber die Erkrankung spricht
oder eine Patientin, die seit vielen Jahren an einer
MPN-Erkrankung leidet oder gar schon transplantiert
wurde.

Auf diesen MPN-Tagen kénnen wir zudem unser
Netzwerk auch bei Hamatologen, Onkologinnen und
Therapeuten bekannt machen.

Wir Uberdenken regelmaRig unser Verhaltnis zur
Pharmaindustrie. Uns ist bewusst:

Transparenz, Glaubwiirdigkeit und
Unabhangigkeit sind unser Kapital.

Initiative
Transparente
Zivilgesellschaft

In diesem Sinne informieren wir glaubwurdig und
transparent Uber unsere Ziele, die Herkunft und
Verwendung der Mittel sowie Uber unsere Entschei-
dungstrager. Deshalb beteiligen wir uns bei Transpa-
rency International. Wir haben uns verpflichtet, zehn
wesentliche Informationen Uber uns leicht zuganglich
auf unserer Website zu veroffentlichen, oder diese
elektronisch oder per Post zur Verflgung zu stellen:

www.mpn-netzwerk.de/transparency.htmi

Unsere Vorstandsmitglieder geben eine personliche
Transparenzerklarung ab.
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Unsere Kooperationen

Zusammenarbeit mit der GSG-MPN

Die GSG-MPN ist die German Study Group fur Myelo-
proliferative Neoplasien, eine Arbeitsgruppe deutsch-
sprachiger Hamatologinnen und Onkologen, die sich
der Erforschung der MPN-Erkrankungen widmet und in
einem Register klinische Daten und Biomaterial von
Patienten mit BCR-ABL1-negativen MPN systematisch
und zentral erfasst und auswertet.

Der Austausch zwischen diesen Experten fur unsere
Erkrankungen und dem mpn-netzwerk besteht seit
2017.

Das Treffen der Gruppe fand vom 31.3. — 1.4. in
Rostock und online statt und wir waren mit 4 Perso-
nen vertreten.

Es gab auRerdem ein GSG MPN Steering Commitee
Online-Meeting und ein Prasenztreffen in Frankfurt, an
denen die Vorstande Veronika Kraze-Kliebhahn und
Armin Dadgar teilnahmen.

Eins der Themen war die Realisierung einer Diskus-
sionsplattform bei der wir eng eingebunden werden
und die voraussichtlich 2023 an den Start gehen soll.

Mitglieder der Studiengruppe hielten Vortrage bei
unseren Webseminaren oder auf unserer Jahresta-
gung. Sie unterstitzten uns beim Gegenlesen und der
Beratung zu Texten Uber die Erkrankung im Rahmen
der laufenden Neubearbeitung der Broschiren bzw.
des Relaunchs der Webseite.

Internationale Zusammenarbeit

Im Vorfeld der Konferenz ,mpn-horizons', veranstaltet
von den MPN Advocates, fand ein Austausch mit
westeuropaischen MPN-Selbsthilfeorganisationen
statt.

Mit den deutschsprachigen Patientenorganisationen in
der Schweiz und in Osterreich stehen wir in Kontakt.
Deren Mitglieder wurden zu unseren Webseminaren
eingeladen.

Wir waren beim MPN AUSTRIA Patiententag durch
unseren Vorstand Armin Dadgar vertreten.

In Zusammenarbeit mit MPN AUSTRIA entstand zudem
ein Podcast ,MPN Zug - Leben mit myeloproliferativen
Neoplasien' mit Carina Oelerich (Grunderin unseres
Netzwerks) und Prof. Martin GrieBhammer zum Thema
Schwangerschaft und MPN.

Mitarbeit in politischen Gremien

Patientenvertretung im Gemeinsamen Bundesaus-
schuss G-BA und im BMBF

Der G-BA beschlief3t verbindliche Richtlinien fur die
gesetzlichen Krankenkassen, die Versicherten,
Arztinnen und Arzte sowie andere Leistungserbringer.
Einer der standigen Patientenvertreter im Gemeinsa-
men Bundesausschuss G-BA in Berlin, dem
Beschlussgremium der Selbstverwaltung der Arzte,
Psychotherapeuten, Zahnarzte, Krankenhauser und
Krankenkassen in Deutschland ist unser Mitglied
Dieter Wenzel als Beauftragter.

Seit 2019 nehmen auch Armin Dadgar und Werner
Zinkand als Patientenvertreter des mpn-netzwerk e. V.
an Sitzungen teil, in denen Uber Medikamente, die
uns betreffen, beraten wird. 2022 gab es Beratungen
zu vier Medikamenten fir MPN.

2019 wurde Dieter Wenzel vom Forschungsministeri-
um (BMBF) als Patientenvertreter und Mitglied des
mpn-netzwerk e.V. in das Gremium zur Begutachtung
klinischer Studien mit hoher Relevanz flr die Patien-
tenversorgung berufen.

Patientenvertretung bei der Europaischen Arzneimit-
tel-Agentur EMA

Auch bei der Zulassung neuer MPN-Medikamente bei
der Europaischen Arzneimittel-Agentur EMA sind wir
mit Werner Zinkand und Armin Dadgar als Patienten-
vertreter beteiligt.

Die EMA ist die europaische Behorde, die fur die 27
Lander der EU und fir Island, Liechtenstein und
Norwegen die Sicherheit und Wirksamkeit fur die
Zulassung neuer Arzneimittel prift.
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e V. Selbsthilfeforum fiir Betroffene von
Myeloproliferativen Neoplasien

1
i Themen undBeitrage per Jahr : . .
M Beitrage Themen 5529 ! Vel’eln Selt
6000 '

5000

Forumsbeitrage 41 3
582 . Schnuppermitglieder
0 neue Themen E lernten unser Netzwerk kostenlos kennen

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

mPV
mET/PV
PMF
m praPMF
msMF
mSZT
CML
0,6% ¥ unbekannt

62 ;Drasenztreffen 523

mit Teilnehmenden

30 Onlinetreffen 230

Hinweis: Wir wollen der Tatsache Rechnung tragen, dass die Mehrzahl unserer Mitglieder weiblich ist. Wir verwenden
die Sprachformen weiblich/mannlich aus Grinden der besseren Lesbarkeit aber nicht gleichzeitig, sondern im Wechsel.
Selbstverstandlich gelten samtliche Personenbezeichnungen gleichermafden fur alle Geschlechter:
weiblich/mannlich/divers.

Verteilung der Erkrankungen
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