Uvod

Pouzivani thalidomidu v 1é¢bé mnohocetného myelomu je zptisob lécby,
uplatiiovany cca 15 let, ale thalidomid sdm o sobé je zkouman jiz vice nez ptl
stoleti. O ucinku thalidomidu v rdmci 1écby rtiznych nemoci jiz bylo mnoho
zji$téno, i jak mohou byt zvladnuty jeho vedlejsi ucinky. Dodate¢né nyni vime,
jak je diilezité zejména predchdzet ptisobeni thalidomidu na Zeny, které mohou
otéhotnét.

Thalidomid je kromé myelomu v soucasné dobé pouzivan pro lécbu erythema
nodosum leprosum - kozniho zanétu pozorovaného u nemocnych s leprou.

Tato brozura je urcena k poskytnuti zdkladnich tdaji pro porozumeéni lécbé
thalidomidem:

* Coje to thalidomid a jak se podili na 1écbé myelomu

= Jaké vedlejsi tcinky mohou byt pfi uzivani thalidomidu pfedpokladany

* Jak mohou lékafi sniZit vyskyt vedlejsich tcinkii

* Jak Ize thalidomid kombinovat s jinymi léky

Informace v této brozufe mohou byt uzitetné nejen pro samotné nemocné,
ale také pro jejich pratele, rodinu, blizké a jiné pecujici osoby. Pfesto ale
nezapominejte, Ze myelom, stejné jako vSechna nadorova onemocnéni, je nemoc
komplikovana. Specifické otazky tykajici se 1écby by mély byt adresovany
lékaiim a zdravotnim sestram.
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Co je to thalidomid?

Thalidomid je 1€k, ktery byl poprvé pouzit v Evropé na konci 50. let 20. stoleti
k 1é¢bé ranni nevolnosti v téhotenstvi. Pozdéji bylo jeho pouzivani zastaveno,
kdyz se zjistilo, Ze 1ék je pfi¢inou vaznych, zivot ohrozujicich defekti narozenych
déti.

Dnes jiz maji 1ékafi o tomto léku i jeho ptisobeni k dispozici vice informaci.
Thalidomid je klasifikovan jako imunomodulacni 1lék, coz znamend, Ze
ovliviiuje hladiny urcitych latek v téle, které reguluji tvorbu bunék. Vime, Ze
thalidomid mitiZe vyvoldvat mnoho dal$ich ucink, které jsou prospésné, jako je
zpomalovani ¢i zastaveni novotvorby cév (angiogeneze). V soucasnosti existuje
v USA a Velké Britaniii program S.T.E.P.S. (System for Thalidomide Education
and Prescribing Safety - S.T.E.P.S.®), ktery pomaha zajistovat, aby se bezpecnému
uzivani 1éku vénovalo veskeré tsili. V Ceské republice je nutné o schvéleni lécby
thalidomidem Zadat revizniho lékate zdravotni pojistovny.

Je thalidomid to samé co chemoterapie?

Chemoterapie svym tcinkem ni¢i délici se bunky. Tyto bunky zahrnuji jak

bunky nadorové, tak i nékteré zdravé bunky téla. Padani vlasti, celkova slabost,

zvraceni a zalude¢ni nevolnost jsou bézné vedlejsi tcinky, které se vyskytuiji,

nebot chemoterapie ptisobi i na zdravé buriky. Thalidomid neni povazovan za

formu chemoterapie. Je spiSe povazovan za novy typ 1écby, protoze je schopen

ovliviiovat hladinu urditych latek, které télo bézné vyuziva k fizeni bunécénych

¢innosti. M4 jiné spektrum ucinku a tedy i vedlejsi u¢inky jsou od chemoterapie

odlisné.

Kdo muze mit uzitek z 1é¢by thalidomidem?

V soucasnosti je thalidomid pouzivan kromé lécby myelomu také pro lécbu

lepry (malomocenstvi). Klinické studie jiz prokazaly, Ze thalidomid je ucinny

proti myelomu a miZe navodit kompletni nebo ¢astecnou lécebnou odpovéd,

stejné tak jako stabilizaci nemoci. V téchto studiich bylo zjisténo, Ze thalidomid

muze byt Gcinny v 1écbé rtiznych stadii nemoci (myelomu), véetné:

* nemocnych s nové stanovenou diagndzou

* nemocnych, ktefi nereaguji na jinou 1écbu

* nemocnych, kterym se nemoc vratila po pfiznivé odpovédi na pocatecni
lécbu.

Thalidomid byl tspésné pouzit v 1é¢bé myelomu, dokonce i kdyz byl podavan

samostatné nebo v kombinaci s dexametazonem (druh kortikoidu). Vybér

vhodné 1écby je provadén pripad od piipadu.



Odpovéd na lécbu thalidomidem se objevuje az po case. Obecné plati, ze zlepSeni
onemocnént je vidét asi po tfech mésicich 1écby, ale miize byt zaznamenano jiz po
2 tydnech nebo také az po 8 mésicich. Jakmile je dosazeno lé¢ebné odpovédi, lékar
urdi, je-li tfeba v 1écbé pokracovat. Je dtilezité upozornit, ze ne kazdy, kdo uziva
thalidomid, bude na 1écbu reagovat, a proto mtize byt zvazovana jina 1écba.

Jak thalidomid ptisobi?

Pfesny mechanismus t¢inku je pfedmétem zkoumadni, ale nyni je zndmo,
ze thalidomid ptisobi ve dvou dtlezitych trovnich. Za prvé thalidomid
pravdépodobné zesiluje imunitni odpovéd téla proti nddoru. Za druhé pomaha
blokovat zasobovani nadoru krvi.

Kromé toho se pfedpoklada, ze thalidomid proti myelomu tcinkuje nékolika

dalsimi zptisoby, které zahrnuiji cilené ovlivnéni myelomovych bunék a molekul,

které jim umoznuji riist.

Jaké jsou mozné vedlejsi ucinky?

Nejbéznéjsi vedlejsi tcinky spojené s uzivanim thalidomidu jsou: ospalost,

periferni neuropatie, zavrat, zacpa. Méné casté jsou vyrazka, leukopenie, Zilni

trombodza. Nejzavaznéj$im pozorovanym nezadoucim tcinkem thalidomidu je

poskozeni plodu, proto se thalidomid nesmi podavat pied a béhem téhotenstvi.

Riziko plati i pro Zeny, jejichz partnefi uzivaji thalidomid.

Byly popsany i dalsi zfidka se vyskytujici vedlejsi i¢inky. Jakékoli vedlejsi i¢inky,

které nemocny béhem lécby zaznamena, by mél co nejdiive prodiskutovat se

svym lékafem nebo zdravotni sestrou. Mimo to i jakdkoli zména celkového

zdravotniho stavu nebo dusevni pohody by méla byt oznamena oSetiujicimu

lékafi. Nemocny by mél upozornit na dalsi pfedepisované léky a volné prodejné

ptipravky, které uziva.

Ospalost

Thalidomid je casto pfic¢inou pocitu ospalosti. Tento vedlejsi uc¢inek mohou

zmirnit, pfipadné i vyuZit, niZe uvedené metody:

* Thalidomid uzivat vecer, pfed spanim

* Vyvarovat se uzivani dalsich 1ékti, které mohou zptisobovat ospalost

* Dle doporuceni lékafe uzivat jiné Iéky, které mohou ospalost zmirnit

= Vyvarovat se piti alkoholu

= Vyhybat se situacim, pfi kterych mtize ospalost zpfisobit problémy. Dusevni
a fyzické schopnosti, které jsou potebné k vykonu rizikovych tkold, jako je
napf. fizeni auta, mohou byt snizeny. Vétsina pacientti tyto potize nema.



Periferni neuropatie

Snizeni nervové citlivosti v koncetinach (ruce, paze, nohy, chodidla) je
oznacovano jako periferni neuropatie. Tento vedlejsi u¢inek mtize byt mirny,
zplisobujici brnéni rukou a chodidel, méné casto mtize byt vazny a zptisobovat
bolest. Vétsinou se objevuje po dlouhé dobé uzivani thalidomidu, ale nékdy se
muize vyskytnout dfive. Nize uvedené postupy mohou pomoci ke zmirnéni
ptiznakt periferni neuropatie:

* Chtize a dalsi formy cviceni

* Nenosit tésné boty a ponozky s umélymi vlakny

* Dle uvazeni lékate sniZit nebo pfechodné vysadit ddvku thalidomidu

* Dle doporuceni lékafe uzivat doplnkové léky

Lékat by mél byt informovan v piipadé objeveni se jakychkoli pfiznakii periferni
neuropatie. V piipadé, Ze jsou vedlejsi tcinky zdvazné, l1écba thalidomidem by
méla byt zcela zastavena.

Zivrat

Béhem uzivani thalidomidu se mtize objevit zavrat. Zavrat miiZe byt potlacena
opatrnym vstavanim s pfechodnym setrvanim vsedé pied postavenim do
vzpfimené polohy.

Zicpa
Béhem uzivani thalidomidu se miiZe vyskytnout zacpa. Klicem k jejimu zvladnuti
je prevence. NiZe uvedené metody mohou pomoci zdcpu zmirnit:

= Pit dostatecné mnozstvi tekutin denné (obvykle alespon 2 litry)

* Pravidelnd konzumace dostatecného mnozstvi potravinové vlakniny, jako je
napft. Svestkovy a jablecny dzus

* Cviceni - pravidelny pohyb a chtize

* Dle doporuceni lékafe uZzivat prostfedky na zmékceni stolice nebo
projimadla

» V piipadé, Ze se zacpa stane zavaZnou, davka thalidomidu by méla byt
sniZena nebo lécba docasné prerusena.

Vyrazka

V nékterych ptipadech se pfi uzivani thalidomidu mutize rozvinout vyrazka.

Lehky stupen vyrazky (Cervena nebo zménéna barva ktize, s pupinky nebo bez)

vétsinou zacind na trupu a rozsifuje se na horni a dolni koncetiny. Lehky stupen

vyrazky muze byt oSetfen ndsledujicimi zptisoby:

* Dle doporuceni lékafe uzivat antihistaminika (léky branici rozvoji alergie)
a mistni kortikoidy (hormonalni krémy)



* Sucha kiize by se téméf neméla umyvat mydlem, jen silné znecisténa
mista. Koupel zdsadné ve vlazné vodé, a kratka. U podrazdéné a suché
kiize je nejlepsi vlazna sprcha a poté promazat nékterym z doporucenych
piipravki. Ke koupeli je doporucovan Balmandol olej a Balneum Hermal
lig. K promazavani suché kiize jsou vhodné piipravky: Excipial U Lipolotio,
Excipial krém a mast, Linola Fett a kompletni fada ptipravki Indulona.
Oblecenti volit z lehké a vzdusné baviny.

Vyrazka ¢asto samovolné zmizi po 10 az 14 dnech 1écby. Néktery druh vyrazky ale
muiZe byt vaZnou reakci na lé¢bu thalidomidem a je proto diivodem k ukonceni
lécby.

Tromboza a embolie

Tromboza je déj, pfi kterém dochdzi k samovolnému srazeni krve v cévach.

Obvykle jsou postizeny zily dolnich koncetin, lokalizace i rozsah trombozy ale

muze byt velmi rozli¢ny. Trombdza se obvykle projevuje asymetrickym otokem

koncetiny, obvykle beze zmény barvy ¢i teploty, mtiZe ji ale provéazet bolestivost.

Nejvétsim a zivot ohruzujicim rizikem je odtrzeni trombu (vmetku) a jeho

zaneseni do plic, tzv. plicni embolie. U nemocnych lécenych thalidomidem

v kombinaci s kortikoidy je nékolikanasobné vyssi riziko vzniku trombdzy

oproti zdravé populaci, proto je v takika vSech piipadech pouzivano vhodné

lécebné opatteni (tablety nebo podkozni injekce) k zajisténi prevence.

Dalsi opatfeni k zamezeni vzniku trombozy a embolie zahrnuijt:

* Dostatecny piijem tekutin

* Pfiméfenou pohybovou aktivitu, zejména chtize a pobyt mimo lizko

* Vyvarovat se i drobnym traziim

* DodrZovat pfimérend doporuceni navrzend individualné osetfujicim lékafem
(napf. kompresivni puncochy, snizeni télesné hmotnosti, vynechani uréitych
léka)

Kdo by thalidomid nemél uzivat?

V piipadé, Ze je thalidomid uzivan béhem téhotenstvi, miize byt pricinou
zavaznych defektt nebo smrti plodu. Thalidomid by nikdy nemély uZzivat
téhotné Zeny nebo Zeny, které mohou otéhotnét béhem 1écby. Thalidomid mtize
byt zjistén i v muzském spermatu. Z tohoto diivodu je muziim i Zendm dtirazné
pfipomindna nutnost fidit se pfisnymi pravidly pro kontrolu porodnosti
(antikoncepce) v dobé, kdy uzivaji thalidomid.

V USA a VB plati, Ze pouze lékafi a Iékarnici, ktefi jsou registrovani ve specidlnim
programu S.T.E.PS.® mohou predepisovat nebo vydavat thalidomid. V CR
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mohou thalidomid (Myrin) pfedepisovat jen lékafi vybranych hematologickych

center.

Muzi i Zeny musi souhlasit a fidit se pravidly programu jesté pted tim, nez

zacnou thalidomid uzivat. K minimalizaci rizika vystaveni plodu ucinkiim

thalidomidu zahrnuji programy S.T.E.P.S.® a SLP (Specificky lécebny program)
nasledujici opatfent:

* Nemocny musi obdrzet a podepsat informovany souhlas a podléha dalsimu
dikladnému sledovani v pribéhu lécby.

» Zeny v produktivnim véku mus{ podstoupit kazdy tyden v pribéhu prvniho
mésice uzivani thalidomidu a dale kazdé 4 tydny téhotensky test (kazdé
2 tydny Zeny s nepravidelnou menstruaci).

» Zeny v produktivnim véku musi byt poudeny o antikoncepci a pouzivat dvé
metody zabranéni téhotenstvi 4 tydny pred, béhem a nejméné 4 tydny po
skoncent 1écby.

* MuZi musi pfi pohlavnim styku se Zenami v produktivnim véku pouzivat
kondom béhem a nejméné 4 tydny po skonceni lécby.

Zptisob podavani thalidomidu

Thalidomid je dostupny ve formé tablet. Davka nebo pocet tablet uzivanych
denné bude urcen podle toho, jestli bude uzivan samostatné nebo v kombinaci
s jinymi léky. Davka je také upravovana podle toho, jak télo thalidomid snasi.
Dévka miiZe byt éasem postupné upravovana. Uprava zajistuje optiméalni davku,
kterd je zaroven co nejbezpecnéjsi.

Lékaf nebo zdravotni sestra by méli byt okamzité informovani, objevi-li se
vedlejsi ucinky. Jsou-li vedlejsi ucinky zavazné, bude pravdépodobné nutné
snizit davku nebo dokonce 1écbu prerusit. Davka miize byt zménéna pouze
s védomim lékafe.

Miize se thalidomid uzivat zaroven s jinou protinadorovou lécbou?

Ano, thalidomid muiZe byt uzivan samostatné nebo v kombinaci s chemoterapii,
ozafovanim a biologickou lécbou. Lékat doporuci vhodnou lécbu pro kazdého
individualné.

Pokryje zdravotni pojisténi naklady na 1écbu thalidomidem?

V CR je thalidomid hrazen zdravotnimi pojistovnami pro lécbu relapsu
onemocnéni i v primolécbé — pfi stanoveni diagndzy. V ramci klinickych studii
je obvykle poskytovan zdarma.



Zavérecné slovo

Thalidomid je dtlezitou soucasti 1écby mnohocetného myelomu. Nicméné,
stejné jako kazdy jiny 1ék, miize byt i Skodlivy, kdyZz je nespravné uzivan. Je
proto dtlezité béhem uzivani thalidomidu dodrzovat vSechna doporuceni
zdravotnického persondlu. Jakékoliv otazky by mély byt ihned adresovany
lékaitim nebo zdravotnim sestram.

Otdzky a pochybnosti tykajici se 1écby thalidomidem se mohou objevit az poté,
co je lécba zahdjena. Nékteré se mohou tykat thalidomidu samotného, dalsi
vysledk 1écby a vedlejsich ucinkd.

K dispozici je mnoho prostfedk k jejich feSeni. Se svymi pochybnostmi je nutné
se sveéfit oSetfujicimu persondlu, aby mohla byt zajisténa nalezitda podpora.
Komunikace pomiiZe vést k aktivnimu zvladnuti vedlejsich ucink, ke sniZeni
vyskytujejich pfiznakt a pomiiZe zmirnit strach a obavy béhem 1écby. Spoluticast
nemocného na péci nakonec vede k divéfe k lé¢ebnému postupu a k pocitu
kontroly nad jeho vybérem.



Slovnik pojmi

Castecna 1é¢ebna odpovéd: Stav, kdy se nador zmensi nejméné na polovinu,
ale nevymizi kompletné (pro myelom plati: snizeni hladiny paraproteinu
025-50%).

Embolie: Stav, pfi kterém dochazi k uvolnéni trombu (cévni ,sraZeniny”)
a jeho vmeteni (embolizace) do jinych organd; vyznamna a Zivot ohrozujici je
predevsim plicni embolie.

Chemoterapie: Léky uzivané k usmrceni nddorovych bunék.

Imunomodulacni latky: Léky, které ovliviuji imunitni reakci proti chorobnym
burikam, jako jsou napt. buriky myelomoveé.

Klinické studie: Studie, ve kterych je testovana ucinnost lékti ve skupinach
nemocnych s urcitym lécebnym programem.

Kompletni lécebnd odpovéd: Stav, kdy nador ustoupi na téméf nezjistitelnou
velikost. Kompletni odpovéd umnohocetného myelomu znamena, Ze myelomova
bilkovina (paraprotein) nemtize byt vice méfitelna v krvi a/nebo v mo¢i a kostni
dren neprokazuje pfitomnost myelomovych (plazmatickych) bunék.

Myelom: Néador plazmatickych bunék kostni dfené. Nadorové plazmatické
buniky se nazyvaji buriky myelomové.

Periferni neuropatie: Brnéni nebo necitlivost rukou, pazi, nohou a/nebo
chodidel.

Stabilizace nemoci: Stav, kdy nddor dal nepostupuje a setrvava ve stejné velikosti.
Onemocnénti je tedy zjistitelné, ale nedochazi k jeho horseni.

SLP (Specificky lécebny program): Jeden ze zptisobti zajisténi dovozu v CR
neregistrovaného Iéku pro vétsi mnozstvi pacientt.

STEPS® System for Thalidomide Education and Prescribing Safety
(bezpeénostni program pro predepisovani a uzivani thalidomidu): Program
uréeny pro lékare, zdravotni sestry, lékdrniky a nemocné, ktery zajistuje, ze
vyvijejici se plod nebude vystaven t¢inkiim thalidomidu.

Tromboza: Tromboza je déj, pfi kterém dochdzi k samovolnému srazeni krve
v cévach a vzniku krevni srazeniny (trombu).

Vedlejsi ti¢inky: Nechténé ucinky zptisobené 1éky.



Ceska myelomova skupina, nada¢ni fond CESKZMYELOMOVA SKUPINA

Ceskd myelomova skupina (CMG) ptisobi od roku NADACNI FOND

CMG

CZECH
GROUP

1996. V rdmci svého poslani se snazi v CR organizovat

u vybrané skupiny onemocnéni — monoklondlni gamapatie — klinické aktivity
na standardni svétové urovni, a poskytnout tak nemocnym optimalni péci
a rychlou dostupnost nejperspektivnéjsich postupti.

Pro urychleni svych ciltt se CMG rozhodla zaloZit nadacni fond (2001).

Zikladni cile nadacniho fondu jsou:

Podpora vyzkumu v oblasti mnohocetného myelomu - preklinického
i klinického.

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

Vytvafeni podminek pro profesiondlni poskytovani informaci nemocnym
a jejich blizkym.

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

Informacéni servis CMG NF
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Brozury (ucelené informace o jednotlivych diagnozach, lécebnych
postupech, ...).

Informacni letdky (informace o lécich, provadénych vysetienich, pfiznacich
nemoci, ...).

Pouceni kvalifikovanym personalem (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 priibézné aktualizovany, moznost
registrace do CMG, moznost pfimého dotazovani).

Horka linka +420 532 233 551 nebo e-mail: cmg@myeloma.cz (v piipadé, Ze
potiebujete ziskat dalsi pfesné informace o mnohocetném myelomu nebo
chcete konzultovat lé¢ebné moznosti ¢i jiné souvisejici problémy).

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

Seminafe pro nemocné a jejich rodiny.



CMG NF

Snadny pristup k informacim a praktickym radam, tykajicich se lécby
mnohocetného myelomu.
www.myeloma.cz

* CMG spolek

* CMG Nadacni 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 el

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 pacientti 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 piislusnikiim 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 uspéSnym 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 pracovniku 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 pacientiim
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 koordinatorfi, 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 pacienttl, poskytovatelii péce a zdravotnich
sester, ptisobicich jako dobrovolnici pfi vedeni téchto skupin.

LOBBING Program lobbingu IMF Skoli 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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Pozndamky:
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Pozndamky:
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