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9 Vzdélavani po celém svéte

IMF Japonsko

— od 1997

— Pusobnost pro pacienty po celém Japonsku

— Webové stranky v Japonstiné www.myeloma.gr.
IMF Latinska Amerika

— 0d 2005 — urad v Sao Paulo, Brazilie

— Pusobnost pro pacienty po celé Latinské Americe

— Webové stranky ve Spanélstingé and Portugalsting
www.myeloma.org.br

IMF 1zrael - AMEN

— 0d 2005 — urad v Tel Avivu

— PuUsobnost pro pacienty a lIékafe v Izraeli

— Webové stranky v Hebrejstiné www.amen.org.il
IMF Evropa

— od 2006

— PuUsobnost pro pacienty a Iékare v Evropé
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} Spoluprace

IMF Asociované skupiny

<Czech Myeloma Group % Myelomla Yasam C¥

“*Myeloma Canada
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“*Myeloma Australia
= o0d 1998
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) Globalni Myelomova Aliance

Kdo j[sme

Globalni Myelomova Aliance je iniciativa obhajujici aktivity IMF. Je to pacienty fizena
aliance organizaci a jednotlivcd, ktefi jsou aktivni na poli mnohocetného myelomu po
celém sveété.

NasSe poslani

Podpora a mobilizace obhajoby zajmi komunity ke zlepSeni zivota pacientu po
celém svéteé.
Nase cile
» Navysit profily a zvySit kapacity skupin obhajujicich myelomové pacienty
« ZvysSit celkové povédomi o mnohocetném myelomu
« Zajistit pfistup k 1éCbé (nové a originalni) a zajistit zakladni uroven prav
pacientd
« Zlepsit vysledky IéCby CasnéjsSi diagnostikou
* Posunout inovace v |éCbé krevnich chorob obhajobou a prosazovanim
klinickych studii
« Stat se globalnim hlasem obhajoby problému mnohocetného myelomu
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). Globalni Myelomova Aliance

GMA Clenové

International Myeloma Foundation
The MAX Foundation

SF Bay Area MM Support

AF3M, France

Myeloma UK

AEAL, Spain

AlL, Italy

Czech Myeloma Group

Danish Myeloma Association
Croatian MM Patient Association
Myelom und Lymphombhilfe, Austria
Blodkreftforeningen, Norway
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Blodcancerforbundet, Sweden
Slovak Patient Society

Myeloma Euronet Romania
Foundation for Hungarian Patients
Polish Association for MM Patients
Myeloma Patients Europe (MPE)
Miyelomla Yasam, Turkey

AMEN, Israel

Myeloma Canada

Korean Blood Cancer Association
Myeloma Australia

IMF Latin America

FUNCA, Paraguay




Globalni Myelomova Aliance

IME 2. vyroéni GMA summit, Milan, 12.6.2014
Ugastnici z organizaci, které zajistuji sluzby pacienttim v
Severni Americe, Jizni Americe, Evropé, na Blizkém Vychodé,
Asii a Africe




Pracujeme na podpore vzdélavani a spoluprace mezi
pacienty, lékari a celou myelomovou komunitou.

Nadiiny oblasti zajmu — Evropa a Blizky Vychod
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2014 Evropske seminare

< Pacientské a rodinné seminare

* Francie

* Pariz - 6.6. - 110 ucastnikut
¥ Rakousko

* Viden —7.6. — 101 ucastniku
% Itél|e
< Bari—=17.5. — 200+ ucastniku
s Milan - Sept 27.9.
Ceska rep. — 5.-6.9.
Polsko — 13.9.
Slovensko — 3.-.4.10.
Némecko - 8.11.
Turkey - TBD

Norsko - 4.-5.11.
Dansko - 6.-7.11.
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Evropsky dosah

» Myeloma Minute — anglicky
< 38,450 odbératell

<% Myeloma Minute — ostatni jazyky
francouzsky — 3,089

italsky — 1,839

némecky — 1,130

K/ K/ K/
0.0 0.0 0.0

K/
0.0

Spaneélsky — 1,268

4

» Stazeni cizojazycnych publikaci
< francouzsky — 4,039

< italsky — 3,617

< némecky — 2,195

< Spanélsky — 2,344
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}' 2014 Evropa / Blizky Vychod

*Workshopy léekarskych komunit
= Norsko —4.-5.11.
= Dansko -6.-7.11
= Jordansko — TBD — King Hussein Cancer Center
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2014 Blizky Vychod

Stojici zleva: Dr. Sameer Yasser (KHCC); Dr. Maher Sughayrer (KHCC); Dr. Mohamad Hussein
(Celgene); Nadia Elkebir (IMF); Dr. Hikmet Abdel-Razaq (pfedseda KHCC)
Sedici zleva: Mariam Michael (Pharmamed); Hanan Saab (Pharmamed); Rana Haddadin

(Pharmamed); Dr. Amal Al Omari (KHCC)
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Myeloma.org

Webova stranka ve vice jazycich
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10 kroku k lepsi péci

255,989 shlédnuti ! NEW! "

10 STEPS TO BETTER CARE g
A UNIQUE TOOL FOR DIAGNOSTIC : oy

AND TREATMENT INFORMATION

Diagnéza — 46,342
Testy — 60,034
Vstupni moznosti lé¢by — 30,871
Podptrna péce — 19,725
Transplantace — Ano? Ne? — 29,553
Vyhodnoceni odpovédi — 9,511
Konsolidace nebo udrzovaci lé¢ba? — 9,103
Monitorovani — 8,965
Relaps — co délat? — 15,104
10. Nove studie — 26,745

MORE...

© 0 N o Ok WODN |

[ ]
) International Myeloma Foundation



Web - myeloma.org

navstevy dle zeme

s Severni Amerika o Evropa — Zépadni
= USA -1,465,249 = UK -88,324
= Kanada - 88,582 = Belgie-9,824

= Francie - 33,175
= Némecko - 45,098
= |talie — 46,034

= Mexiko — 7,620

= Evropa - severni = Irsko —9.201
* Dansko -2,785 = Nizozemi — 11,190
= Finsko —-2,917 = Spanélsko — 19,202
= Norsko - 3,908
= Svedsko — 4,820 < Evropa — vychodni

= Rusko-7,790
= Ukrajina—-2,478
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Web - myeloma.org

navstevy dle zeme

% Evropa- stredni/ jizni
= Rakousko — 5,520
= Ceska republika — 3,004
= Recko - 6,050
= Madarsko — 1,731
= Polsko —8,948
= Rumunsko — 2,343
= Srbsko - 1,302
= Slovensko — 989
= Svycarsko- 10,045
= Turecko —9,028
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s Stredni vychod / Afrika

Egypt — 3,154

Iran — 1,209

lzrael — 9,439

Saudska Arabie — 1,879
JAR - 4,413

Emiraty — 1,608



Web - myeloma.org

navstevy dle zeme

s Asie/Oceanie % Latinska Amerika
— Australie — 42,491 + Argentina — 5,386
— Cina - 16,508 + Brazilie — 10,582
— Indie — 37,145 < Chile = 2,211
— Indonésie — 2,939 «» Kolumbie — 3,495
— Japonsko - 23,769 s Peru—1,725
— Malajsie — 4,263 +» Venezuela - 2,125

— Novy Zéland — 7,258
— Pakistan — 2,212

— Filipiny - 4,991

— Jizni Korea - 5,653
— Thajsko — 3,218
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IMF na Webu

% Twitter

% Facebook
% IMF TV

% YouTube

» Blogs
You

% Webcasts
Tube
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Myeloma Post
IPad / iIPhone/Android app

Concise Review
d B U wnl Tresemmmre Oyonn

10 STEPS TO BETTER CARE ™ Initial Treatment
Selection

NOVELT HEH‘APIES

Concise Review of the Dise
Options

32,690
Stazeni

~N
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- g o
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k dnesku

KYPROLIS® (CARFILZOMIB)
BONE DISEASE

{bortezomib) for

i - | et o -
Sl Sl

Understanding
Bisphosphonate
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MWG Consensus Statement on the
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Profesionalové ve zdravotnictvi

AR SEARCH mvls ON OF Hr IMF

) International Myeloma Foundation



International Myeloma Working Group (IMWG)

v . : : i ) International
Predsedové: Dr. Brian Durie, Dr. Vincent Rajkumar  EUERRE
Working

%170 élenu ze 34 zemi tvofi IMWG e
A RESEARCH DIVISION OF THE IMF

<38 peer reviewed publikaci k dnesnimu dni a 10
publikaci v pripravé

IMWG se setkava kazdorocné na kongresu ASH k diskusi nad
spole€nymi projekty, které zahrnuiji:
= Bézici vyzkumné projekty

= Stav publikaci
= Nové uvazované studie
= Nové Iéebné strategie
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IMWG konferencni serial

“Davame lecbhe smysl”

5. IMWG konfernéni serial
Drs. Durie, Landgren, Mikhael,
Palumbo, Russell

Zivé pfendseno — IMWG Milan

Celkem shlédnuti k dnesku —
46,610
IMWG Amsterdam
ASH 2012 Atlanta
IMWG Stockholm
ASH 2013 New Orleans

IMWG Milan
Imwgconferenceseries.myeloma.org
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THE INTERNATIONAL MYELOMA FOUNDATION
presents

% The IMWG CONFERENCE SERIES *
“MAKING SENSE OF TREATMENT”

WEDNESDAY

115

% imwgconferenceseries.myeloma.org %




Vedouci skupina sester

Cleny jsou sestry z pfednich instituci
pecujici o myelomové pacienty
Sestry jsou klicem k:
>Uginné 1éEbé nezadoucich efekttl
»Pomoci pacientum s optimalizaci terapie
*Navrhovani studii podle potfeb pacientu
»Pomoci v komunikacCnich strategiich

Ayvoji pomucek pro vzdélavani sester a pacientu

- VA
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Podpurna skupina

IMF oddany tym, Robin, Nancy, Kelly, Sue, a Anne pomahaji vice nez
143 myelomovych skupin v USA.

IMF vytvorila feSeni, které pomaha vedoucim podptrnych skupin
naplnovat jejich potireby a vyzvy, které prekonavaji pri vedeni
skupiny.

Trvalé navstévy, setrvala komunikace a pravidelné kontakty s IMF
InfoLinkou a jejimi koordinatory jsou souéasti tohoto usili.
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15. Vyrocni summit vedoucich

podpurnych skupin
Vedouci podpurnych skupin - 96 z USA, 4 z Kanady a 2 z Jamajky!

UCili se od prednasejicich, setkali se navzajem, diskutovali vyzvy, které
jim pFinasi jejich role. Odnesli si dulezité informace, které nasledné
budou sdilet se svymi skupinami.
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9 Globalni priority 2014

Pokracovat ve zlepsovani kvality zivota
myelomovych pacientu a zatim pracovaft na
prevenci a vyleceni.

Pobizenim celé myelomové komunity skrz
vyzkum, vzdélavani, podporu a obhajobu.



Y

2014 / 2015
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