Uvod

Dnes se vam dostava do rukou brozurka, kterd si klade za cil poskytnout vam
vice informaci o 1éku s nazvem Dexametazon a také o Prednisonu, Prednisolonu
aMetylprednisolonu patficich do stejné skupiny 1é¢iv —kortikosteroidu. VSechny
tyto 1éky jsou vyuzivany k 1écbé mnohocdetného myelomu. Chceme, abyste byli
informovani a pouceni v nasledujicich otazkach:

* Cojsou to kortikosteroidy?

¢ Jak kortikosteroidy ptisobi?

¢ Jaké jsou mozné vedlejsi tcinky kortikosteroidii?

¢ Jak se kortikosteroidy podavaji?

Ucelem této brozury neni nahradit doporuceni 1ékate nebo zdravotni sestry, ale
poskytnout vdm maximum informaci.

Vsechny dotazy tykajici se vaseho individudlniho lé¢ebného postupu, jisté rad
zodpovi vas oSettujici 1ékaf ¢i zdravotni sestra.
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1. Co jsou to kortikosteroidy a jak ptsobi?

Glukokortikosteroidy nebo kortikosteroidy (nebo jen steroidy) jsou hormony
pfirozené vytvarené v téle v nadledvinach. Steroidy ovliviiuji mnoho procest
odehravajicich se v lidském organismu. Zapojuji se do regulace metabolismu
cukrti, bilkovin a tukt. Tisi zanétlivé, alergické, ale i fyziologické reakce
imunitniho systému. Syntetické podoby téchto steroidt (slangové kortikoidy)
dokazou napodobit ¢i plné nahradit funkce hormont nadledvin pfi jejich
nedostate¢né prirozené produkci.

Dexametazon (téZ znamy pod vyrobnimi nazvy Decadron®, Dexason®,

Diodex®, Hexadrol®, Maxidex®, Fortecortin®) je jednim ze synteticky

vyrabénych steroidii uzivanych v 1é¢bé mnohocetného myelomu. Dexametazon

je k lé¢ebnym ucelim dostupny v mnoha formdch. Vyrabi se v podobé injekci,

tablet, roztokii urcenych k 1é¢bé ocnich infekci, jako nosni sprej a také jako

lokalni 1ék v podobé gelti, masti a sprejii. V piipadé mnohocetného myelomu

se obvykle pouZzivaji injekce nebo tablety. Kromé mnohocetného myelomu je

Dexametazon vyuzivan i v 1écbé fady jinych nemoci.

Nékteré z nich zde uvadime:

* Endokrinni poruchy a stavy, pfi kterych zlazy s vnitini sekreci neprodukuji
z rtznych divodl dostatek hormonti.

* Revmatické nemoci.

* Kozni onemocnéni.

o Alergické stavy véetné astmatu, dermatitidy, pfecitlivélosti na léky, celoroéni
a sezdnni alergie.

* Oc¢ni nemoci.

* Zanétlivd onemocnéni stfev; napf. Crohnova choroba ¢i ulcerozni kolitida.

¢ Choroby dychaciho tstroji.

* Nadorova onemocnéni zahrnujici i nékteré typy leukémii, lymfomd i solidnich
nadort.

Dexametazon a jiné steroidy, zejména Prednison, Prednisolon

a Metylprednisolon, maji v 1écbé onkologickych onemocnéni Siroké vyuziti.

Potlacujt totiz nékteré funkce imunitniho systému a snizuji hladinu cytokint,

latek odpovédnych za tvorbu zanétd. Steroidy zmirfuji priabéh zanéth

a otoktl tim, Ze zabranuji bilym krvinkam, aby se pfesunovaly do mist otok

na riznych ¢astech téla. Protizanétlivé ucinky dokazou zamezit otoku v misté

nadoru a také bolesti ¢i jinym pfiznakiim zptisobenym tlakem nadoru na

okolni nervova zakonceni.



Steroidy funguit téz jako regulator béznych reakei imunitniho systému, a proto
jsou uzitecnym prostfedkem v boji proti chorobam, které postihuji imunitni
systém. Uspé$né jsou steroidy vyuzivany i v 1é¢bé krevnich a nadorovych
onemocnéni, nebot dokdzou pfivodit programovanou bunéénou smrt -
tzv. apoptozu.

V 1é¢bé mnohocetného myelomu jsou steroidy obvyklou soucasti vétsiny
lécebnych rezimt - jak s chemoterapeutiky (napf. Melfalan, Cyklofosfamid),
tak s biologickymi léky (napf. bortezomib, lenalidomid, thalidomid).
Steroidy dokazou zvysit ucinnost protinddorovych chemoterapeutik
a imunomodulacnich latek (latky, které ovliviiuji, zvysuji nebo tlumi, imunitni
reakci), a posilit tak jejich vliv na zanik myelomovych bunék. Existuje vsak
také mnoho pripadii, kdy je Zadouci, aby byl Dexametazon (nebo jiny steroid)
uzivan samostatné. Lécba samotnymi steroidy mtize v nékterych piipadech
vést az k remisi onemocnéni. V soucasnosti plati, Ze steroidy jsou nejucinnéjsi
samostatné poddvané protimyelomové léky. Steroidy jsou proto povazovany za
velmi pfinosné 1éky s fadou vyhod pro nemocné.

2. Davkovani steroidi a 1é¢ebny rozpis

Dexametazon je poddvan pievazné v kombinaci s jinymi latkami, napf.
s thalidomidem (Myrin® Thalomid®), lenalidomidem (Revlimid®),
bortezomibem (Velcade®) apod. Obvykle je poddvan v tabletach ¢i kapslich ve
formé , pulzu” (jednorazové davky) — nejcastéji v davce 20 440 mg po dobu ¢yt
po sobé nasledujicich dni, po nichzZ nasleduje proménliva pauza. V soucasnosti
je doporucovanym schématem uzivani jednou tydné s obdobnym lécebnym
efektem jako pii pulzu, avsak se snizenim vyskytu nezddoucich acinkd.
OSettujici 1ékaf s vami vypracuje takovy lécebny rozpis, ktery budete dobte
snaset, a ktery bude upraven podle rozsahu vasi choroby.

V nékterych lécebnych schématech je Dexametazon nahrazen jinym
lékem, kterym je Prednison, piipadné dalsim steroidem. Podobné jako
u Dexametazonu mohou byt ddvka i rozpis Prednisonu upraveny konkrétnim
potfebdm a toleranci nemocného.

3. Vedlejsi uc¢inky Dexametazonu

Prestoze je odezva na lécbu Dexametazonem obvykle velmi pfizniva, mize dojit
i ke vzniku nékterych vedlejsich tcinki.

Pravdépodobnost vyskytu vedlejSich uéinki souvisejicich s uzivanim
steroidi (Dexametazonu) se zvysSuje s délkou lécby a s davkou uzivaného
léku. Cim déle 1ék uzivate a ¢im vyssi jsou jeho davky, tim vyssi je i riziko
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vzniku nezadoucich ucinkt. Vétsina téchto vedlejsich ucinkd po ukonceni
lécby ustupuje, az zcela vymizi. V dalSich kapitoldch najdete nejcastéji se
vyskytujici vedlejsi tcinky a pfislusna doporuceni pro preventivni chovani,
diky kterym je mozno vedlejsim nezadoucim uéinktim pfedchazet. Detailnéjsi
informace o jmenovanych i jinych vedlejsich tcincich vdm mize poskytnout
tym zdravotnikd, ktefi o vas pecuji.

4, Infekce

Steroidy brani bilym krvinkdm, aby se dostaly do mist zasazenych infekci.
Tato funkce steroidti muze vsak soucasné zplsobit zhorSeni v téle jiz
probihajicich infekci nebo zapficinit propuknuti infekci novych. V podstaté Ize
konstatovat, Ze kazdy Iék potlacujici béZné imunitni reakce organismu soucasné
vystavuje nemocného riziku vétsi citlivosti viici infekcim. Steroidy mohou
z uvedeného divodu zastfit piiznaky pfitomnosti infekce. Podobné mohou
snizit schopnost organismu vyrovnat se s pocinajici infekci. Nemocni uzivajic
steroidy (Dexametazon) jsou proto vystaveni zvySenému riziku vzniku infekci
(bakterialnich, virovych i plistiovych).

Prevence a 1écba infekci

Steroidy (Dexametazon) by vam nemély byt predepisovany v dobé, kdy
prodélavate infekci. V urcitych situacich je vsak podavani steroidi vhodné,
ptipadné nezbytné i v dobé, kdy infekci prodélavate bez ohledu na soucasnou
1écbu antibiotiky.

Jakékoliv projevy infekce neprodlené oznamte svému oSetfujicimu lékafi.
Doporucuje se dbat zvysené hygieny. Myjte si ruce vzdy, kdyzZ se vratite dom1,
pfed kazdym jidlem (i v restauracich) a pfedevsim po ndvratu z mist, kde se
pohybuje mnoho lidi.

Pokud jste zatim neprodélali plané neStovice nebo spalnicky, méli byste byt
obzvlasté obezifetni. Vzdy, kdyZ se dostanete do styku s nékterou z téchto
infekci, okamzité o tom informujte svého oSetfujictho lékafe. Pokud uzivate
Dexametazon nebo jiny steroid, je na misté peclivé zvazovat ockovani a nejlépe
se mu vyhnout. Existuji véak druhy vakcin, které mohou byt v pfipadé naléhavé
potfeby aplikovany. O planovaném ockovani by mél byt informovan vas
osetfujici lékaf, aby rozhodl, zda je pro vas bezpecné.

5. Zmény srdecnich funkci a zadrZovani tekutin v téle

Uzivani Dexametazonu nebo jinych steroidit mtize zptsobit zvySeni krevniho
tlaku, zadrZovani soli a tekutin v téle a soucasné zvysené vylucovani drasliku
avapniku. K témto staviim dochdzi obzvlasté tehdy, je-li 1ék uzivan ve vysokych
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davkach. Obvyklym projevem zadrzovani tekutin jsou nejcastéji otoky
v oblasti kotnikii a chodidel, pfipadné i vétsiho rozsahu, nékdy i s rozvojem
dusnosti. Ztrata vapniku a drasliku spolu s otoky muize pfedstavovat zavaznou
komplikaci pro nemocné se srdecnimi poruchami, obzvlasté s méstnavym
srdecnim selhanim a vysokym krevnim tlakem.

Prevence a 1écba poruch srdecnich funkci a potizi se zadrZovdnim
tekutin v téle

Utinn4 je zména stravovacich navykd. Je mozné, ze budete nuceni snizit
piijem soli a nahradit ztraty drasliku a vapniku dopliikovymi léky. Poradte
se se zdravotniky, ktefi o vas pecuji, o vhodné skladbé stravy a o vhodnych
doplncich vyzivy. Lécba spociva obvykle v podavani diuretik (Iékii vedoucich
k odvodnéni organismu) s pfipadnym doplnénim chybéjicich latek.

6. Ucinky steroidii na kazi

Pacienti uZzivajici Dexametazon nebo jiné steroidy mohou pozorovat, Ze
drobnd poranéni se hoji déle, nez je obvyklé. Uzivani Dexametazonu miize
byt provazeno také projevy akné, vyrazky a u nékterych pacientd zvySenym
sklonem k poceni.

Prevence a lécba kozZnich potizi

Vénujte zvySenou pédi kazdému drobnému poranéni, fadné je omyjte pod
tekouci vodou a udrzujte ranu v Cistoté. Svédomité dodrzovani hygienickych
zésad je velmi dlezité. Pokud by se pfesto rdna delsi dobu nehojila, obratte se
na nékoho z odetfujiciho personalu. NepouZzivejte na ranu Zadné volné prodejné
léky diive, nez se o tom poradite se svym lékafem.

7. Ucinky steroidii na ¢innost endokrinni soustavy

Steroidy vcetné Dexametazonu mohou zasahovat do zptsobu, jakym
metabolismus zpracovava uhlovodany (cukry) a tim zvySovat hladinu glukozy
v krvi. Tuto skutecnost musi vzit v tvahu obzvlasté pacienti s cukrovkou.
V piipadé onemocnéni cukrovkou je mozné steroidy uzivat, avsak je tieba
pocitat s naslednou lécbou zajistujici regulaci zvysené hladiny cukru v krvi.

U Zen mohou steroidy zpiisobovat nepravidelnosti menstruacniho cyklu.

V piipadé dlouhodobého uzivani steroidti (obvykle pfi nedodrzeni
davkovaciho schématu) mtize dojit k zavaznym komplikacim v dtsledku
nadmérného ovlivnéni metabolickych pochodi hormony, nebo naopak po
jejich vysazeni v diisledku jejich ndhlého nedostatku (abstinencni ptiznaky).



Prevence a lécba potiZi endokrinni soustavy

Jestlize trpite cukrovkou, budete pravdépodobné nuceni podstoupit castéjsi
kontroly hladiny glukézy (cukru) v krvi. Nasledné vam také mohou byt
upraveny davky inzulinu nebo jinych 1ékti ovliviiujicich cukrovku. I zde plati,
Ze tato rozhodnuti nalezi oSetfujicimu lékafi. Pokud se tedy s cukrovkou lé¢ite,
informujte svého diabetologa o tom, Ze uzivate Dexametazon. Vzdy je nezbytné
ptesné dodrzet ddvkovaci schéma steroidii - jak nedostatecna, tak i nadmérna
davka mize zasadné ovlivnit zdravi.

8. Ucinky steroidii na zazivaci soustavu

Steroidy mohou mit na zazivaci soustavu rozli¢ny vliv. Zvysuiji riziko oslabeni
stény travici trubice a tim i vzniku Zaludecnich ¢i dvandcternikovych vieda.
Mnoho lékaiti doporucuje uZzivat se steroidy automaticky i néjaky druh
antacida ¢ léku blokujictho tvorbu kyseliny chlorovodikové v zaludku.
K dal$im moznym vedlejsim tuc¢inkiim Dexametazonu na zazivaci soustavu
patii zvysena nebo snizend chuf k jidlu, nadmuti bficha, nevolnost, zvraceni,
Skytavka a paleni zahy.

Prevence a 1écba zazZivacich potizi

Drazdéni zazivaciho traktu pfi uzivani Dexametazonu se Ize vyhnout nebo
jej zmirnit tim, Ze 1ék budete uzivat s jidlem nebo vzapéti po ném. Pi 1écbé
Dexametazonem se doporucuje nepit alkoholické napoje, protoze rovnéz
drazdi zaludek, a také omezit pifjem ndpoji a jidel obsahujicich kofein
(coca-cola, kava, ¢aj s kofeinem). Budete-li jist pravideIné v malych davkach,
snizite riziko nevolnosti. Léky chranici zaludecni sliznici jsou obvyklou soucasti
1écby steroidy. V piipadé nevolnosti miizete mezi jidly uzivat antacidum, ale
rovnéz pouze na doporuceni vaseho oSetfujictho lékare. Pocitite-li kterykoli
z vedlejsich ucinkii Dexametazonu, informujte o tom svého osetfujiciho lékare,
ktery vam poradi, jak nejlépe je mozné se s timto stavem vyporadat.

9. Ucinky steroidii na pohybovou soustavu

Steroidy snizuji vstfebavani vapniku a zvysuji jeho vylucovani, a tim ovliviuji
stav kosti. Tyto vedlejsi ucinky mohou zptisobovat bolest a u dospélych
nemocnych vést az k osteopordze (fidnuti kosti). Rizikova skupina nemocnych,
kam patii pfedev§im Zzeny po menopauze, by méla byt velmi obezfetna,
obzvlasté pokud uziva vysoké davky kortikoidti po dlouhou dobu. Pocit bolesti
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Prevence a 1écba potiZi pohybové soustavy

Pfi podavani steroidi se mnohdy doporucuje uzivat soucasné potravinové
doplnky, které nahradi ztraty vapniku a drasliku. Pifjem vapniku lze zvysit
téZ CastéjSim pfijmem potravin s vysokym obsahem vapniku. Neuzivejte vSak
zadné potravinové doplriky, aniz byste se o tom dfive poradili s Iékatem, protoze
v aktivni fazi onemocnéni byva naopak hladina vapniku v krvi pfili§ vysoka
a muze vas ohrozovat.

Mnoho nemocnych s mnohocetnym myelomem uziva bisfosfonaty k lécbé
kostnich zmén (pfedevsim osteoporézy). Ucinek bisfosfonatii dokaze zabranit
téZ nezadoucimu dopadu steroidii na hustotu kostni tkané a jeji odolnost.

10. Uéinek steroidii na oéi

Dlouhodoba 1écba steroidy mtize podporovat vznik oéni infekce, vést k Sedému
ofnimu zdkalu a zvySenému nitrooénimu tlaku, pfechazejictho v nékterych
ptipadech az v zeleny o¢ni zdkal nebo poskozeni zrakovych nervi.

Prevence a lécba zrakovych potizi

Pravidelné navstévujte ocniho lékafe. Jakékoli zhorSeni zraku byste méli
neprodlené sdélit oSetfujicimu lékafi.

11. Uéinky steroidit na psychiku a nervovou soustavu

Steroidy mohou zptisobovat podrazdénost, zmény nalady, zmény osobnosti
i hluboké deprese. Rovnéz mohou byt pfi¢inou nespavosti. Emocni labilita
nebo pfipadné dalsi zmény chovani se mohou v pritbéhu lécby steroidy zhorsit.
Néktefi nemocni si rovnéz stézuji na bolesti hlavy a zavraté.

Prevence a 1écba psychickych a neurologickych potizi

Pokud byste pozorovali nékterou ze jmenovanych zmén psychického
rozpoloZeni nebo zmény osobnostnich rysti, obrafte se na oSetfujiciho
lékate. Upozornéte ¢leny rodiny, Ze v pribéhu 1écby steroidy muzete byt
vice vznétlivi nebo rozmrzeli. Pokud trpite potizemi se spankem, bude lepsi,
dohodnete-li se s oSetfujicim lékafem, aby rozpis podavani léku uzpiisobil
vaSemu spankovému rezimu. V nékterych piipadech je potteba fesit potiZe se
spankem predepsanim léki na spani.

12. Dal$i mozné nezadouci ucinky

Uzivani steroidli, véetné Dexametazonu, muze zptisobit pfibirdni na vaze.
Néktefi nemocni mohou pocitovat po dobu nékolika dni chrapot. Lécba



steroidy je rovnéz doprovazena zvysSenym rizikem trombodz (uzavérti v zilnim
systému).

ZAMAMATUJTE SI:

* Vzdy upozornéte oSetfujici personal na jakoukoliv zménu zdravotniho
stavu, kterou u sebe pozorujete.

* Interakce (vzdjemné ovlivnéni ucinkil) Dexametazonu s jinymi lé¢ivymi
piipravky je Castym jevem. VétSinou uzivate celou fadu 1ékii jak k lécbé
choroby samotné, tak i jinych potizi. Pravdépodobnost vzajemného
ovlivnéni ucinki 1ékct roste s poctem uzivanych léki. Je dilezité
informovat oSetfujictho lékafe o vSech 1écich, které uzivate, vcetné téch,
které byly zakoupeny ve volném prodeji v 1ékarné, bylinkové pfipravky
a vitaminy nevyjimaje.



Slovnik pojmt

Antacida: léky chranici Zaludecni sliznici.

Apoptoza: programovana bunécna smrt zptisobena chemickymi impulzy.
Biologické Iéky: Siroka skupina léki, které se pouZivaji v cileném ovlivnéni
systémovych onemocnéni vcetné nadorti. Napf. bortezomib, carfilzomib,
thalidomid, lenalidomid, pomalidomid, daratumumab.

Bisfosfonaty: léky pouzivané ke zpevnéni kosti. Vedou k zabudovavani vapniku
do kosti a zpevnovani kostni struktury.

Crohnova choroba: druh zanétlivého onemocnéni stfeva, postihujici obvykle
prechod tenkého a tlustého stieva.

Cytokiny: rtistové faktory, produkované T-bunkami, zajistuji mezibunéénou
komunikaci v rdmci imunitniho systému.

Chemoterapeutika: 1é¢iva pouzivand v 1écbé nddorovych onemocnéni.
Synteticky vyrabéné léky, které necilené zabijeji nddorové bunky, obvykle
ale postihuji i rychle se obnovujici zdravé tkané (kiiZe, sliznice, kostni dien).
Napf. Melfalan, Cyklofosfamid, Doxorubicin, Bendamustin apod.
Imunoglobuliny  (protilatky): bilkoviny, produkované nékterymi bilymi
krvinkami, napomahajici boji s infekci.

Imunomodulacni léky: latky, které ovliviuji (zvySuji nebo tlumi) imunitni
reakci.

Metabolit: je produkt latkové pfemény (metabolismu) vznikly z jiné, piibuzné
slouceniny.

Steroidy  (glukokortikoidy, kortikosteroidy): hormony, které jsou bud
produkované kiirou nadledvin, nebo jsou vyrabény synteticky (kortikoidy).
T-bunky: druh bilych krvinek odpovédnych za tzv. bunéénou imunitu.
Trombocytopenie: nizky pocet krevnich desticek, ktery mtiZze zpiisobit tvorbu
podlitin nebo krvaceni.
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Ceska myelomova skupina, nadacni fond CPSKANVELONOVA SKuPINA

Ceska myelomova skupina (CMG) pisobi od roku NADACNI FOND

CMG

CZECH
GROUP

1996. V ramci svého poslani se snazi v CR organizovat

u vybrané skupiny onemocnéni — monoklonalni gamapatie — klinické aktivity
na standardni svétové trovni, a poskytnout tak nemocnym optimalni péci
a rychlou dostupnost nejperspektivnéjsich postupt.

Pro urychleni svych cilti se CMG rozhodla zalozit nadacni fond (2001).

Zakladni cile nadacniho fondu jsou:

Podpora vyzkumu v oblasti mnohocetného myelomu - preklinického
i klinického.

Vytvateni podminek pro spolupraci vyzkumnikii a lékaiti Ceské republiky
v oblasti mnohocetného myelomu.

Vytvafeni podminek pro profesionalni poskytovani informaci nemocnym
a jejich blizkym.

Zkvalitnéni péce o nemocné se zhoubnymi hematologickymi chorobami.
Ziskavani financnich prostfedki z darti a vytézkt dobrocinnych akci.

Informacéni servis CMG NF

Brozury (ucelené informace o jednotlivych diagnozach, lécebnych
postupech, ...).

Informacni letaky (informace o lécich, provadénych vysetienich, ptiznacich
nemoci, ...).

Pouceni kvalifikovanym persondlem (osobni rozhovory s nemocnym,
rodinou).

Bulletin (aktuality, dotazy, odborné informace) ve spolupraci s Klubem
pacientti mnohocetny myelom.

Odborné konzultace (psycholog, ortoped, ...).

Informace na internetu (stranky jsou pribézné aktualizovany, moZnost
registrace do CMG, moznost pfimého dotazovani).

Horka linka +420 532 233 551 nebo e-mail: cmg@myeloma.cz (v pfipadé, ze
potfebujete ziskat dalsi pfesné informace o mnohocetném myelomu nebo
chcete konzultovat lécebné moZnosti ¢i jiné souvisejici problémy).

Informace o nejnovéjsich lécebnych metodach s moZnosti zapojeni do
klinickych studii.

Seminafe pro nemocné a jejich rodiny.
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CMG NF
Snadny pfistup k informacim a praktickym raddm, tykajicich se lécby
mnohocetného myelomu.

www.myeloma.cz

* CMG spolek

* CMG Nadac¢ni fond

* RMG registr

* Mnohocetny myelom

* Studie/vyzkum

* Aktivity & udalosti

* Informace pro nemocné

* Informace pro sponzory

* Tiskové zpravy

Kontakt

Kamenice 753/5, 625 00 Brno
IC 26266148

Tel.: 532 233 551, fax: 532 232 413
http://www.myeloma.cz
e-mail: roman.hajek@fno.cz
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Klub pacientti mnohocetny myelom O MNOHOCETNY

MYELOM

Klub pacientti mnohocetny myelom je nestatni KLUB PACIENTU

neziskova organizace pacientli s mnohocetnym myelomem a jejich blizkych.
Oficialné byl zaloZen z iniciativy pacienti 19. bfezna 2007. Jeho poslanim je
nabizet plnohodnotné informace lidem s mnohocetnym myelomem a jejich
blizkym, zprostiedkovévat setkani s odborniky z riznych oblasti a pomahat jim
orientovat se v tizivé Zivotni situaci.

K zdkladnim cilitm Klubu pacientii MM patii:

» Sdruzit pacienty s diagnézou mnohocetny myelom, jejich blizké
a zdravotniky.

* Zprosttedkovavat dostupnost informaci o onemocnéni, moznostech lécby
anasledné péce a také v dalSich otazkach, se kterymi se pacienti setkavaji.

= Vytvotit komunikac¢ni prostfedek pro sdileni zkuSenosti mezi pacienty, jejich
rodinami, prateli a okolim.

» Zviditelnit pojem mnohocetny myelom, ktery je malo se vyskytujici
onkologickou diagndzou mezi ¢eskou vefejnosti.

Zikladni aktivity Klubu pacientii MM:

* Informacni odpoledne regionalnich Klubti — odpoledni setkani s odbornym
a spolecenskym programem pro pacienty s myelomem. Setkani se porfadajt
2x rocné v Brné, Hradci Krdlové, Olomouci, Plzni a Praze. Odborny program
je pfipravovan s ohledem na potfeby pacienttt v daném regionu - vystupuiji
zde hematoonkologové, experti na lécbu bolesti, neurologové, ortopedi,
nefrologové, stomatologové, nutriéni terapeuti, fyzioterapeuti a dalsi
odbornici.

* Bulletin-klubovy casopis — vychazi 3x rocné a je distribuovan do vsech
specializovanych 1é¢enych center v CR. Clenové Klubu jej dostavaji postou.
Jsou zde uvefejiiovany informace o déni v Klubu, zpravy z Informacnich
odpoledni a vzdélavacich seminait, Zivotni piibéhy pacientt a dalsi.

* Vzdélavaci semindfe — ve spolupraci s Ceskou myelomovou skupinou,
nadacnim fondem pofadame 2 celorepublikové seminare. Na jafe jednodenni
semindf s ndzvem Zivot s mnohocetnym myelomem. Na podzim dvoudenni
vzdélavaci seminaf pro nemocné s mnohocetnym myelomem, jejich rodinu
a pratele.

Klub pacientt MM provozuje webové stranky — www.mnohocetnymyelom.cz

— a FB, vSechny zde uvadéné odborné informace jsou garantovany odborniky
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Ceské myelomové skupiny. Nabizime on-line elektronickou poradnu. Na
odborné dotazy rovnéz odpovidaji odbornici CMG, spolupracujici psycholog,
fyzioterapeut, nutri¢ni terapeut a socialni pracovnik.

Na webu jsou také k dispozici veskeré informace o aktivitach Klubu pacientti
MM a mnohé dalsi zajimavé zpravy.

Kontakt:

* Klub pacienti mnohocetny myelom, Kamenice 753/5, 625 00 Brno

= tel.: + 420 603 310 523; e-mail: koordinatorka@mnohocetnymyelom.cz

* web: www.mnohocetnymyelom.cz
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International Myeloma Foundation® & [nternational

Myeloma

International Myeloma Foundation (Mezinarodni Foundation

myelomova nadace, IMF), zaloZend roku 1990, je nejstarsi a nejvétsi svétovou
charitativni organizaci, zabyvajici se myelomem. IMF nabizi pomoc pacientim
s myelomem, rodinnym pfislusnikiim i zdravotnické komunité celkem ve 140
zemich a jeji clenskou zakladnu tvofi 350 tisic clentl. IMF poskytuje Siroky rozsah
programi v oblasti vyzkumu, vzdélavani, podpory a lobbingu:

VYZKUM IMF stoji v &ele spoleéného celosvétového vyzkumu v oblasti
myelomu. IMF podporuje laboratorni vyzkum a od roku 1995 pfidélila pfednim
vyzkumnym pracovnikiim z fad mladych i zkuSenych védcii vice nez 100 grantt.
IMF mimo jiné spojuje velmi tuspéSnym a jedine¢nym zptsobem piedni
odborniky z celého svéta prostrednictvim International Myeloma Working
Group (IMWG). Tito odbornici publikuji v prestiznich lékatskych casopisech,
zaznamenavaji pribéh nemoci az do vyléceni, radi dalsi generaci inovativnich
vyzkumnych pracovnikt a zlepsuji Zivot nemocnym diky lepsi péci.
VZDELAVANI Vzdélavaci seminate IMF pro pacienty a rodinné ptislusniky,
semindfe zdravotnich center a seminafe regiondlnich komunit se konaji na
celém svété. Tato zasedani poskytuji aktualni informace, prezentované prednimi
odborniky a vyzkumnymi pracovniky v oblasti myelomu pfimo pacientliim
s myelomem a jejich rodindm. Knihovna s vice nez 100 publikacemi pro pacienty
a poskytovatele péce i pro zdravotnické pracovniky je kazdoro¢né aktualizovana
a je bezplatné k dispozici. Publikace jsou dostupné ve vice nez 20 jazycich.

PODPORA Na bezplatné informacni lince 800-452-CURE (2873) zodpovidaji
dotazy koordinatofi, ktefi kazdy rok poskytnou po telefonu a e-mailu podporu
a informace tisicim rodin. IMF udrZuje sit vice neZ 150 podptirnych skupin
anabiziSkoleni pro stovky obétavych pacientti, poskytovatelii péce a zdravotnich
sester, ptisobicich jako dobrovolnici pfi vedeni téchto skupin.

LOBBING Program lobbingu IMF $koli a podporuje zainteresované jedince,
aby lobbovali ve zdravotnich otazkach, jez se tykaji spolecenstvi, spojeného
s myelomem. IMF piisobi na statni i federalni urovni a vede dvé koalice pro
lobbing za rovnost v pojistném kryti. Tisice lobbistt, vyskolenych IMF, ma kazdy
rok pozitivni dopad na otazky, jez jsou pro komunitu spojenou s myelomem
dtlezité.

ZlepSujeme zivoty. Nachazime lécbu®
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Pozndmky a otdzky:
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