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Ceska myelomova skupina a jeji nadaéni fond spolupracuji pfi zajistovani informaéniho servisu
pro nemocné s mnohocetnym myelomem



Cile programu

Prostrednictvim informacni kampané

* zlepsit znalosti I€kaiti prvniho kontaktu
- 0 1nic1alnich priznacich mnohocetného myelomu —
klinickych + laboratornich

- 0 moznostech diagnostiky myelomu v ordinaci 1¢kare
prvniho kontatku

- 0 zlepsujicich se leCebnych moznostech a prognozy
nemocnych




A: obecné cile
Obecnym cilem lékare by mélo byt zlepSeni kvality zivota
a prodlouzeni délky zivota. Znamou skutecCnosti je: vysledek 1éCby

nemoci zavisi od toho, zda je 1écba zahajena vcas

Jak jsme na tom se véasnym rozpoznavanim nemoci?
Mame vzdélané obCany a vzdélané a schopné lékare vcas

nemoc diagnostikovat? Nebo vSichni vSechno ignoruji?
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Ocekavana délka zivota pri narozeni v letech, obé pohlavi,
data k roku 1997
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Relativni 5-ti leté preziti pacientu vSech onkologickych
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Proé ma Ceska republika o tolik horsi vysledky nez
je prumér Evropské unie?
Neni rizikové zustavat zit v CR?
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Cilem aktivy CMG je snizeni nasledujicich situaci
,,Nemoc byla u me rozpoznana lékarem pozde,

coz vyrazne zhorsi moje vyhlidky“




Metodika

» Telefonicka anketa mezi 1€kar1 1. kontaktu

e Informacni dopis pro tyto I¢kare s kvizem

» Letak s upoutavkou s klinickymi pfiznaky a doporu¢enymi
vySetrenimi

e Dotaznik pro pacienty

* Prednasky na odbornych forech vytipovanych skupin I¢kaiu

* Prezentace v odbornych Casopisech




Telefonicka anketa mezi praktickymi lekari,
ortopedy, neurology

» Setkal jste se s pacientem s MM?
» Znate klinicke projevy MM?

 Jakeé jsou typicke laboratorni odchylky u MM?

* Mate moznost vySetiit ELFO event. IELFO

» Kolik pacientu vySetrite mésicné s anemii, VAS, ren. insuf. ?
« Kam byste odeslal nemocneho s MM?

« Je MM vylecitelny?

 Jaka je prumérna doba pteziti nemocnych s MM?




Informacni letak
pro praktické lékare

* hyper( alcemie
e znamky ‘enalni insuficience

nemicky + hyperviskozni syndrom - unava,
dusnost, celkova slabost, rozmazané vidéni nejistota
pri chuzi, bolesti hlavy

one - bolesti skeletu — nejcastéji osového
(vertebrogenni algicky syndrom, patologicka fraktura
pri postizeni skeletu myelomem)

* opakovan¢ infekce




Informacni letak pro praktickeé lékare

* vysoka (Casto az stovkova) sedimentace
* anemie (zejména normo ¢i makrocytarni)
« vysoka celkova bilkovina (Casto i pres 100 g/l)

* hypercalcemie, izolované zvyseni ALP, vySSi urea,
Kreatinin, proteinurie

« zachyt paraproteinu (ELFO, IELFO)




Dotaznik pro nemocné

Jaké potize pacienta privedly k Iekari
Doba od prvnich projevii myelomu do navstévy
prvniho l€kare a pot¢ hematologa

K jakeému l€ékari se nemocny dostavil poprve (praktik,
ortoped, neurolog, ...)

Klinicky stav v dobé diagnozy s ohledem na
irreverzibilni zmeény (skelet, ledviny, neurol. postiZeni)
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1) zjisténi soucasného stavu

1. Zjisténi vstupnich stadii u osob s nové
diagnostikovanym mnohocetnym myelomem

1.1. Podil stadii dle D — S
1.2. Podil stadii dle ISS

1.3. Vazné poskozeni ¢lovéka definované
nasledovné: patologicka fraktura a jeji
dusledky, neurologické poskozeni kompresi
nervové tkané, renalni selhani
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C: Casovy harmonogram

Teletonicka anketa mezi lekari 1. kontaktu 5-6/2007
Informacni letak a kvizem 6/2007, 6/2008, 6/2009

Letak s upoutavkou na klinicke priznaky a doporuCena
vySetieni — 6/2007

Dotaznik pro pacienty 2007, 2009, 2011
Prednasky na odbornych forech — prubézné
Prezentace v odbornych ¢asopisech — prubézné
Vyhodnoceni 2009, 2011
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Vstupni stav

CESKA MYELOMOVA SKUPINA
= N &~

‘ a 1 b4 . . .y v Vs e v vy I’ I v I .
*f & Ceska myelomova skupina a jeji nadacni fond spolupracuji pfi zajistovani informaéniho servisu
pro nemocné s mnohocetnym myelomem

~ NADACNi FOND




D: Vstupni stav dle studie CMG 2002

Pocet pacientu 494

Klinické stadia dle D — S:
| 30 (6,4%) A 381 (81,8%)
11 118 (25,3%) B 85 (18,2%)
1 318 (68.3%)

Klinické stadii dle ISS:

| 148 (30,0%) PoSkozeni ledvin: 85 (18,2%)

11 146 (29,5%)

111 114 (17,4%)
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D: Vstupni stav — prurez: ambulance Brno

pocCet pacientu 416

Dg. MnohocCetny myelom: 299 (72%)
Dg. MGUS: 117 (28%)

Dg. z MGUS do MM : 29 (9,7%)

Klinické stadia dle D-S:

| 49 (16,7%) A 258 (88,1%)
11 64 (21,9%) B 33 (11,2%)
111 178 (60,7%) nehodnoceno 2 (0,7%)
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D: Vstupni stav — prurez: ambulance Brno

Klinickeé stadia dle ISS:

| 199 (67,2%)
11 54 (18,2%) nehodnoceno 11 (3,7%)
11 32 (10,9%)

PosSkozeni ledvin: 33 (11,2%)

Z.avazna poskozeni:

Operace 12 (11,6%) Vozik 8 (7,7%)
Korzet 63 (60,6%) Bederni limec 2 (1,9%)
Berle 17 (16,3%) Krc¢ni limec 2 (1,9%)
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Ekonomika
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F: Ekonomika

CMG Nadacni fond

Janssen — Cilag

Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky
International Myeloma Foundation

Grant Evropské unie
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Vyhodnoceni akce z S let v roce 2011-12

1. Snizi se pomér poctu vSech pacientu s vaznou
komplikaci ke vSem nemocnym s nové dg MM?

2. Zlepsi se znalosti 1ékaru prvniho kontaktu?

3. ZKkrati se doba mezi prvnimi priznaky a
diagnozou myelomu?

4. Zvysi se celkovy zachyt pacientu s myelomem?
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Verime, ze vlivem aktivity CMG se snizi pocet osob
s touto neprijemnou emoci

,Nemoc byla u meé rozpoznana lekarem pozde,
coz vyrazne zhors:lo mOJe Vyhlldky
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