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KLUB PACIENTOV

PRE PLNOHODNOTNY ZIVOT Slovenska myeldmova spolocnost (SM5) Je dobrovol'nym neziskovym zdruZzenim abéanov s celoslovenskou posobnostou.

Aj ked' mnohi z nas uz nemozu dosiahnut najvyssie méty, sii este miesta v nasom Zivote, ktoré nas obohacuju
svojou krasou, vyznamom a poslanim. A v tomto je nasa sila, zmysel Zivota a vitazstvo nad osudom...

Klub pacientov je samostatnou sekciou Slovenskej myelomovej spoloénosti

» Podporuje pacientov s mnohopocetnym myeiomom a pribuznyml ochoreniami
= Spolupracuje s rodinnyml prislusnikmi a priate'mi tychto paclentov

» Snahou klubu je pacientovi navratit pinohodnotny Zivot

» Clelom Klubu je pomahat paclentovl, aby nezostal sém so svajimi tazkostaml

ODPORUCANIA PRE PACIENTOV

*Snaite sa zistit Informacie o myeléme a moznosti jeho liecby

* Informdcle ziskate od lekara, z letakov a Informacnych brozir

« Zistite od lekdra, alebo zdravotne] sestry na aké sluZby a vyhody mdte narok

+ Poziadajte o pomoc, ak ju potrebujete

* Upozomnite vasho lekdra na akékolvek vediajsie Glinky

» Dpiste vase priznaky jednoducho a presne, nepodceriujte ich, ale anl nezvelicujte =~
« Lieky uZivajte podia predpisu, segmentové krabiCky vam ulahcla davkovanie
+SnaZte sa pif denne dostatoéné mnoZstvo tekutiny
+ Urobte sl ¢as na oddych a relaxaciu

+Snaite sa urobit denne Jednu vec, ktora vés potesi
= Vasou prioritou sl urobte dostatok spanku

= Mysilite pozitivne, ale dovolte sl aj dnl, ked' budete smutni | e
» Piste sl dennik vasich priznakov a pocitov

Stante sa v ramci Klubu patientov, clenom svojpomocnej myelomovej sliuiny. kde sa mﬁie
porozpravat s inymi o svojich predstavach a pocitoch

M_gg_/ SMSs - klub pacientov je clenom siete eurépskych pacientskych skupin Myeloma Euronet
Myeloma Euronet - hlas pacientov s myeldémom v Eurépe - je neziskova organizacia skupin pacientav
ARG A s mnohopocetnym myeldmom

Man stop info linka pre pacientov +421 2 638 300 70 (v nocl odkazovad + fax) Kontake Miroslav Hrianka, Univerzitnd 1, 01026 Zilina, tel; 041 513 1621, 0907 334 254, e-mall: hrianka@fel.uniza.sk
Slovenshkd myeldmova spoloctnost, Spitslska 6, 949 01 Nitra, ICO 30802067, ¢ ufty: 2149607555/0200
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pozyva pacientov a ich pn’buznh na

SKOLU MYELOMU PRE PACIENTOV
vdioch 12.- 13. mdja 2007, Hotel Sachticka pri Banskej Bystrici

17.00 - 18.00 Diskusny Klub
za ucastl lekdra, psycholdga, socldineho pracovnika

. autobusy z Bratislavy, Kosic a Banske] Bystrice na zaklade

zayimu prejaveného na ndvratke 19:00 - 20.00 Vecera
Sobota, 12. mdla 2007 BNl T 20.00 - 24. 00 Spolocensky vecer
spolocenské posedenle, tanecnd zabava

10.00 - 12.00 Registracia ticastnikiov

12.00 - 13.30 Obed

14.00 - 15. 30 Odborny program |. éast 730-9.30 Rarajky
] ! 930 Predpokladany odchod autobusom
. Mam chronickeé hematologické ochorenle-ako dalel?
. Pacient v konfrontacil s mnohopocetnym myelomom
. fﬂ.{f mnohopacetny myelom Poplatok pri registracll: : 200.- Sk/osoba, (zahriia autobusovii dopravu, obed, veceru,
. Llecba mnohopocetného myelomu rafiajky, uéast na spolocenskom veceri a ubytovanie)
. Podporna llecha paclenta s myelomom Prihiasku fe potrebné poslat do 5. mdja 2007 na adresu:

15.30 - 16.00 Prestavka - obferstvenle
Agentira ROWEKX, Saratovska 26/B, 841 02 Bratislava

16.00 - 17.00 Odborny program 2. cast e-mall:sekretarlat@rowex.sk
; : tel.: 02 644 614 70, fax: 02 644 624 00
. Aktivity svglpomocnych myelomovych skupin pacientov v Nemecku mobll:0903 185 551
. Aktivity paclentov s mnohopocetnym myelomom v Ceskel republike
. Aktivity Kiubu paclentov SM5 na Slovensku

Abio najst Hotel Sachtiéha; vzdialenost od Banskef Bystrice 10 km, fokalizovany v lese nad sidlishom Sasovd. Odbocka z hlavnef cesty na Donovaly, smer z Rufomberku pri autosaldne Mitsublshi doprava, dale/
e cesta znaéend smerovacimi Sipkami s nézvom hotela,
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a Slovenska myelomova spolocnost’ | Pre plnohodnotny Zivok - Microsoft Internet Explorer - |EI|5|

Sibor  Opravy  Zobrazid  Obliibené polofky  Mastroje  Pomocnik ‘a’
@Dazadu - O - @ @ {;j pHI’adat’ kI‘:j\?Cll:nl’l.'ll:nené paloEky: @*| E_%v .,; - J ‘ﬁ @
Adresa @ htkp:f s ryelamm, sk j Prejst’

SLOVENSKA MYELOMOVA SPOLOCNOST

Slovenska ryeldmova spolocnost’ (SMS) je dobrovolirm neziskowym zdruZeninm
PRE PLNOHODNOTNY F1vaT obéanoy 5 celoslovenskou pdsobnastou,

SMS - Odborna verejnost’ SMS - Klub pacientoy

Aj ked’ mnohi z nas uZ nemdZu dosiahnit’ najyysSie meéty, s0 eSte miesta ¥ naSom Zivote,
ktoré nas obohacuji syojou krasou, ¥¥znamom a poslanim.
A ¥ tomto je nasa sila, zmysel Fivota a yitazstyo nad osudom ...

Ciel’ Slovenskej myelomovej spolothosti

Stanovy Slovenskej myelomovej spolofhosti

kontakt acinir: | /W strénka je podporovand @ awgdmﬁiﬁ;ﬂnmmm -_j




a Slovenska myelomova spolocnost’ | Dokumenty - Microsoft Internet Explorer - |EI|5|

Sibor  Opravy  Zobrazid  Obliibené polofky  Mastroje  Pomocnik ‘E‘"

Qo= -0 -1 @ 0

) Hadat ¢ obtibenspocsty €2) | 00+ Z @ - B @

M

PRE PLMOHODMOTHY Eivor

MYyYELOM
AKTUALITY
ForuUM

DOKUMENTY

I KONTAKT

Hl'adat” na myelom.sk:

Hl'adat’

Adresa @ htkp: femeans ryelom. skyindesx. php o/ dokumenty j Prejst’

Velcade

Stiahnut’ dostupné dokurnenty k lieku Yelcade vo formate
Do a POF;

e VeElcade (Bortezomib) info (DOC)

o SUhrn charakteristickych vlastniosti lisku Welcade
(PDF)

e VeElcade protokol (DOC)

Ziadost’ o individualne povolenie
neregistrovaného lieku

Stighnut’ *ZFiadost’ o individudine povolenie neregistrovaného
lieku a pokyry® vo formdte DOC alebo POF:

o riadost_o_individualne_povolenie_neregistrovansho_lisku, DoC
o riadost_o_individualne_povolenie_neregistrovaneho_lisku,POF
pokyry_tlacivo_wyhlaska S07-2005,000C
pokyry_tlacivo_wyhlaska S07-2005.FP0OF




a Slovenska myelomova spolocnost’ | Myeldom - Microsoft Internet Explorer

Sibor  Opravy  Zobrazid  Obliibené polofky  Mastroje  Pomocnik

Qs -©- N [A D

’OHI’adat’ *Ohl’ﬂhené paloEky: @| @' l:% E D -«ﬂ @

Adresa I@ ikt e, rvelom, skfindes, php/kp/myelom

M

PRE PLMOHODMOTHY FivoT

KLue
PaCIENTOV

MYELOM

AKTUALITY

DOKUMENTY

KONTAKT

LINKY

Hl'adat’ na myelom.sk:

Hl'adat

KLUB PACIENTOV

Clanky v sekcii Myeldm:

Co je rnohopodetny rveldm?
Diagndza

Syrnptanmy

Lietha

Kornunikacia s lekarom

Klinicke tudie

Majastejie otazky pacientoy
Sl

Co je mnohopodetny myelom?

Myeldrn, znarmy tie? ako mnohopofetny myeldm, j& typ
nadoroveho ochorenia venikajld z plazratickych buniek, ktoré
sa befne wyskytuid v kostnej dreni. abnormalne (zrmeneng)
plazmatickeé bunky, ktoré spdsobuid myeldm (tzy.myeldrmove
bunky) sa mnoZia, hromadia v kostnej...

Fobrazit’ cely lanok ...

Symptomy

Diagnoza

Ma urtenie diagnozy je potrebné dokazat, Ze v tele sa
nekontrolovane mnoZia plazmaticke bunky, Je to wrdity typ
bielych krviniek, ktoré za normalnych okolnosti tyaria potrebne
protilatky proti baktériam, plesniam alebo vindsorm,
Zabezpecuil protilatkow irmunitu, ..

Zobrazit’ cely Slanok ..

Liecha
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A. Normalna kostna dren

nachadzajl sa v nej viacere typy buniek
v réznych vyvojovych étadiach

zdrof: hitp://www.nagoya-w.ac.jp/en

Mnohopocetny myelém

Liecba Klinicke stidie

i

- '..:'. 4 e -
B. Kostna dreii pri mnohopocetnom
myelome
nachadza sa v nej najmé rbzne mnoistvo
zmenenych plazmatickych {myelémowvych)
buniek

Mapa stranky I Pomoc

Co je mnohopoéetny myeléom?

Myelom, znamy tiez ako mnohopocetny myelom alebo
plazmocytom, je typ nadoroveho ochorenia vznikajici
z plazmatickych buniek, ktoré sa beine vyskytuji

v kostnej dreni v malom mnozstve. Abnormalne
{zmenene) plazmaticke bunky, ktoré spdsobuji myelom
(tzv.myeldémové bunky) sa mnozia, hromadia v kostnej
dreni a marisaji tvorbu krvnych buniek - pozri obrazok.
Tieto bunky tiez produkuji rézne velke mnozstvo
maonoklonalneho proteinu - paraproteinu.

Myelom je druhy najéastejsi krvny nador. Objavuje sa
najma po 50.roku Zivota a vyskytuje sa Castejsie

U muzov ako u Zien.

Priciny vzniku myeldmu s0 stale nezname. Vplyv
urcitych chemikalii, radiaéneho Ziarenia, virusov a
oslabeny imunitny systeém mdzu byt dilezitym splistacim
faktorom. Je pravdepodobng, Ze myelom vznikne, ked' je
citlivy jedinec vystaveny jednemu alebo viacerym z
tychto faktorov. Velmi vzdcne sa myeldom vyskytuje u
niekolkych €lenov v rodine, ale pravdepodobnost
deditného prenosu je velmi mala a zatial neexistuji
testy, ktore by to dokazali.

Lie€ba moze myelom udinne zastavit, zmiernit potiaze a
zlepsit kvalitu zivota, ale nevyliedi ochorenie uplne. Aj

v pripade, Ze nie je ochorenie aktivne, s nutné
pravidelné kontroly, pre pripad, ak by sa ochorenie
vratilo.

o Koniec
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O [ PGSR | Mnohopogetny myelom

Co je to? Priznalky Diagnoza Lietba Klinické tidie

OBLICKY

KOSTNA DREN

zdrof: hitp:/fwww.multiplemyeloma.ong

Mapa stranky I Pomoc

Casté otdzky Slovnik

Aky ma vplyv mnohopoéetny myelom
na organizmus?

Mnohopodetny myelom primarne postihuje kostni
dren, s &im suvisi sprievodné postihnutie kosti a
krvotvorby, daldéim pomerne casto postihnutym
organom su oblicky.

Priebeh ochorenia ako aj intenzita jednotlivych priznakov
je u kaZdého pacienta individualna.

Zmeny, ktoré v organizme nastali sa prejavujl rznymi
spisobmi - bolestou kosti, opakovanymi infekciami,
tnavou, slabostou a dalsimi.

Kosti Kostna dref Obligky

o Koniec
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Co je to? Priznaly Diagnoza Lietha Klinicke Stidie Casté otdzky Slovnik Kviz

Ma stanovenie diagnozy, rozsahu a Stadia ochorenia ako
aj na sledovanie efektu lietby si potrebné viacere
vysetrenia - vysetrenie krvi, mocu a kostnej drene.

Ma zaklade vysledkov je mozné urdit typ myeldmu a
Stadium ochorenia.

Ma zaklade vysledkov vSetkych vySetreni mozno urobit
klasifikaciu myelému, teda zistit, &i je nutna liectba
alebo staci len sledovanie. V pripade symptomatickeho

ELEKTROFOREZA BIELKOVIN myeldmu je uréené aj tadium ochorenia, ktoré
charakterizuje jeho rozsah.

Sérum Moé
Priebeh tohto ochorenia ako aj intenzita jednotlivych
alb priznakov su individualne,

Prognostické faktory sl ukazovatele, ktoré nam
umoZnujd predvidat priebeh ochorenia (alebo aj
spravanie sa ochorenia) v nasledujicom obdobi a
alb odpoved na liethu a tak zvolit optimalny lietebny
& B o2 o A o N postup.

zdroj: hitp:/fwww. leukemia-lymphoma.org

VySatrania Klasifikacia ochorenia

Prognostické faktory Stadid ochorenia

Mapa stranky I Pomoc o Koniec
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O [ PGSk | Mnohopogetny myelom

Co je to? Priznaly Diagnoza Liecba Klinicke Stidie

klasicka chemoterapia
L

chemoterapia a zber
kmenovych buniek
pre transplantaciu

Pt ", =

ﬂ a
A ) U
vysokodavkova chemoterapia

a autologna transplantacia
—

o

aktivita
ochorenia

1 2. 3. 4, 5%, 6. mesiac lietby

Mapa stranky I Pomoc

Casté otdzky Slovnik Kviz

Vysokodavkova chemoterapia s transplantaciou

Umoznuje prostrednictvem vysokych davok cytostatik
(v&&Sinou melphalan) zni¢enie maximdineho mozného
mnozstva myeldmovych buniek. Zaroven viak
dochadza docasne k vyraznemu poklesu krviniek.
Ich nedostatok je nahradeny autolognou
transplantaciou kostnej drene alebo periférnych
kmenovych buniek, ktore boli pacientovi odobrate pred
vysokodavkovou chemoterapiou,

V zavislosti od konkrétnych podmienok je mozné
podstipit tito liecbu opakovane (tzv. tandemova
autolégna transplantacia).

Prinasa vacsiu pravdepodobnost dosiahnutia
kompletnej remisie (Gplného wymiznutia znamok
ochorenia) a ma lepsie vysledky ako klasicka
chemoterapia. Avsak ani tato terapia nevedie k
uplnému vylieeniu. Pre svoju intenzitu je vhodna
hlavne pre pacientov do 65rokov bez znacne znizenaj
funkcie obliciek.

Chemoterapia Radioterapia
Vysokodavkova chemoterapia s transplantaciou

Podporna liecha Udrzovacia liecba

o Koniec
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Mnohopocetny myelém

Co je to? Priznaky Diagnoza Lieéba Klinické Stidie
THALIDOMIDE
ZOSINLLE IMUNITNU
POVED TELA PROTI
THA'.I “IDE

a};ﬁ \ ;‘nnau

AU R oo R &,

zdroj: hitp:/fwww, multiplemyeloma, org

Mapa stranky I Pomoc

Udrziavacia liecba

Jej cielomn je udrzat ochorenie v remisii (kludovom,
bezpriznakovom obdobi) o najdihSie. Tento ciel sa
dosahuje prostrednictvom viacerych lie€iv:

Interferon alfa predlzuje remisiu dosiahnut
standartnou alebo vysokodavkovou chemoterapiou s
transplantaciou. Prebiehajiuce studie hodnotia jeho
pouZitie v pofiatoénej chemoterapii a kombinaciu alfa
interferdnu s dexamethasonom alebo s interleukinom
IL-2 v imunoterapii.

Prednisone taktieZ predlZzuje remisiu. Podavany
trikrat tyzdenne ma akceptovatelnu toxicitu.
Specifickou vyhodou je, Ze sa miZe podavat niekolko
rokov bez vzniku rezistivity u pacienta. AvSak je nutng
pamatat na vedfajSie acinky.

Poas udrzovacej lietby méze byt v nizdich davkach

podavany Thalidomide, Zakladne principy jeho
Ucinku su zobrazené na obrazku.

Chemoterapia Radioterapia
Vysokodavkova chemoterapia s tranplantaciou

Podporna lietha Udrzovacia lieéba

o Koniec
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Ak mate zaujem o dalsie informacie o mnohopocetnom myelome, mézete ich najst na nasledujlcich M BHOEET R

internetovych strankach. o
V pripade, ze mate aktivne pripojenie na internet, tak sa Vam stranka zobrazi po kliknuti na nazov. m MYELOM

ELUE PACIENTO
SLOVENSKA MYELOMOVA SPOLOCNOST R .

http:/ fwww.myelom.sk/ M—@

Mnohopoéetny MYELOM Klub Pacientd
http://www.mnohocetnymyelom.cz/

] SRR z MYELOM A
Ceska Myelomova Skupina CMG N R EURONET
A

http://www.myeloma.cz/ CESKA MYELOMOVA SKUPIN

Myeloma Euronet

http://www.myeloma-euronet.org/index.htm m D
- ' I [ I I d
International Myeloma Foundation L% .

http://www.myeloma.org/ Deutsche Leukimie- & Lymphom-Hilfe

Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe
http: / fwww.leukaemie-hilfe.de/

Myeloma.

Myeloma UK
http: / fwww.myeloma.org.uk/

Multiple Myeloma Research Foundation
http://www.multiplemyeloma.org/

The Levkemia &
Lymphoma Society’

The Leukemia & Lymphoma Society
http: //www.lls.org

Mapa stranky I Pomoc o Koniec
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.. ziadny z lekarov neskiis : \ na: sebe

chemoteraplu alebo transplantaciu.
Preto-pacient je umtocnym _
konzultantom pre lekara, tak ako je lekar
nenahraditel'nym konzultantom pre
pacienta pri liecbe myelému..."
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