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Co se dozvite v této pfirucce

Tato pfirucka je vénovana lécivému piipravku Kyprolis® (genericky nazev
carfilzomib). Dozvite se, jak se pfipravek pouziva, jaké je jeho postaveni v 1écbé
Vaseho onemocnéni, jaké jsou vysledky lécby v provedenych klinickych studiich
a jaké jsou potencialni vedlejsi ti¢inky a jak se s nimi vyporadat.

Co je Kyprolis?

Kyprolis je lé¢ivy piipravek urceny pro lé¢bu mnohocetného myelomu, ktery
se podava nitrozilné. Je to druhy preparat ze skupiny inhibitori proteazomu
schvaleny pro lé¢bu myelomu.

Jak Kyprolis ptisobi?

Inhibitory proteazomu snizuji aktivitu dileZitych enzymovych komplexi,
tzv. proteazomt. Tyto komplexy jsou za normalnich okolnosti zodpovédné za
regulaci mnozZstvi normalnich bilkovin uvnitf buriky a za Stépeni nepotfebnych
nebo poskozenych bilkovin v burice na mensi ¢asti, které mohou byt pozdéji
znovu vyuZzity. Proces je velmi vyznamny pro udrZeni rovnovahy ristu a zaniku
bunék. Kyprolis vytvari ireverzibilni (nevratnou) vazbu s proteazomy v jadre
myelomové buriky. Tim je naruseno pfirozené Stépeni bilkovin. Nadorové
buriky se vlivem tohoto jevu prestavaji délit a podléhaji samovolnému tumrti
(tzv. apoptdze). Soucasné také poskytuji méné stimulli ostatnim nadorovym
burikdm a nepodnécuiji tak jejich riist.

Jaké jsou indikace pro pouziti pfipravku?

Kyprolis byl poprvé schvalen v USA v roce 2012 pro 1écbu pacientti s myelomem
v pokrocilych fazich onemocnéni. Na zdkladé provedenych klinickych studii byl
pozdéji registrovan v roce 2015 jak FDA v USA tak agenturou EMA v Evropské
Unii k 1é¢bé pacienttt s myelomem, ktefi prodélali nejméné jednu predchozi
terapii. V Evropské Unii je tedy piipravek registrovan v indikaci lécby
Kyprolis v kombinaci s lenalidomidem a dexametazonem nebo v kombinaci
s dexametazonem je indikovan k 1écbé dospélych pacientli s mnohocetnym
myelomem, ktefi jiz prodélali nejméné jednu ptedchozi lécbu. Tato registrace
vSak automaticky neznamena, ze tento piipravek automaticky ziska ve vsech
zemich (véetné CR) tthradu z prostredki vefejného zdravotniho pojisténi.

Jaké jsou s pripravkem Kyprolis zkuSenosti z klinickych studii?

Kyprolis byl ptivodné schvalen v USA pro pacienty s velmi pokrocilym
onemocnénim dle vysledki studie 003-Al v roce 2012 jako samostatna lécba
v davce 20 mg/m? s naslednym zvySenim na 27 mg/m? v dalSich cyklech lécby.
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V cervenci 2015 byly k dispozici vysledky rozsahlé studie s ndzvem ASPIRE,
ktera porovnavala 1écbu kombinaci Kyprolis/ Revlimid/Dexametazon (KRd)
versus Revlimid/Dexametazon (Rd). Kyprolis byl opét poddvan v inicidlni davce
20 mg/m? s naslednym zvysenim na 27 mg/m? Spolecné s nim pak byl podavan
Revlimid a Dexametazon ve svém standardnim davkovani. Rezim KRd zlepsil
dobu do progrese na 26,3 mésicti v porovnani se 17,6 mésici u rezimu Rd. Lé¢ebné
odpovédi (rizného stupné) pak bylo dosazeno u 87,1 % pacientti v rameni s KRd
oproti 66,7 % pacientli v rameni Rd. Zda se, Ze tento rezim ma lepsi vysledky ve
vSech skupindch pacientti. Z provedené studie zatim nevyplyva vliv na celkové
preziti pacientti (tedy neni jasné, zda pacienti, ktefi uzivali KRd Ziji celkové déle
nez druha skupina lécena Rd).

V bieznu 2015 byly k dispozici vysledky studie ENDEAVOR, ktera porovnavala
lécbu kombinaci Kyprolis/Dexametazon (Kd) versus Bortezomib (Velcade)/
Dexametazon (Vd). Davka Kyprolisu v této studii byla zvolena vice nez
dvojndsobna oproti vyse zminénym studiim (56 mg/m?). Rezim Kd zlepsil dobu
do progrese na 18,7 mésicti v porovnani s 9,4 mésici u rezimu Vd. Zda se, ze
tento rezim ma lepsi vysledky ve vSech skupindch pacientti. Z provedené studie
zatim nevyplyva vliv na celkové preziti pacientti (tedy neni jasné, zda pacienti,
kteti uzivali Kd Ziji celkové déle nez druhd skupina lécena Vd).

Jak se Kyprolis uziva?

Kyprolis je urcen pouze k nitroZilnimu podavani, bude Vam podan oSettujici
sestrou, obvykle ambulantné. Je dodavan ve formé prasku, ktery musi byt
rozpustén pred podanim pomoci fyziologického roztoku. Nasledné je aplikovan
béhem 10-30 minut. Pfipravné zavodnéni (250-500 ml fyziologického nebo
jiného roztoku) byva obvykle aplikovano pfed prvnimi ddvkami Kyprolisu.
Pokud je l1ék dobfe snasen, ptipravné pozdéjsi zavodnéni nemusi byt nutné.

Jaké je davkovani a harmonogram podavani pfipravku?

Kyprolis se podava 2x tydné 2 po sobé jdouci dny celkem 3 tydny po sobé, které
jsou nasledovany tydenni prestavkou. Cely cyklus mé tedy 28 dni a Kyprolis
je podavan dny 1, 2, 8, 9, 15 a 16. Pro podani v kombinaci s Revlimidem
a Dexametazonem plati, Ze prvni 2 davky v 1. cyklu jsou podavany davky
20 mg/m? a vSechny ostatni davky jsou 27 mg/m?. Pro podani pouze v kombinaci
s Dexametazonem plati, Ze prvni 2 davky v 1. cyklu jsou podavany davky
20 mg/m? a vSechny ostatni davky jsou 56 mg/m” V soucasné dobé probiha
studie porovnavajici ucinnost a bezpecnost podani Kyprolisu 1x tydné (den
1,8 a 15), mtize tedy dojit k upravam ddvkovacich schémat. Ptiklady nejbéznéji



uzivanych schémat jsou uvedeny nize. Jednotlivé davky se pak v pribéhu lécby
mohou ménit v zavislosti na Vasi snasenlivosti pfipravku.

Kyprolis v kombinaci dexametazonem

1. cyklus
D1| D2 |D3-7| D8 | D9 | D10-14 | D15 | D16 | D17-21 | D22-23 | D24-28
Kyprolis (mg/m?) [ 20 | 20 | - | 56 | 56 - 56 | 56 - - -
Dexametazonmg | 20 | 20 | - |20 | 20 - 20 | 20 - 20 -

2. cyklus a dalsi
D1| D2 |D3-7| D8 | D9 |D10-14 | D15 | D16 | D17-21 | D22-23 | D23-28
Kyprolis (mg/m?) | 56 | 56 | - |56 |56 | - 56 | 56 - - -
Dexametazonmg | 20 | 20 | - |20 | 20 - 20 | 20 - 20 -

Kyprolis v kombinaci s lenalidomidem a dexametazonem

1. cyklus

D1 |D2 D3-7| D8 |D9 D10-14| D15 | D16 | D17-21| D22 | D23-28
Kyprolis (mg/m?) | 20 |20 | - | 27 |27| - 27 | 27 - - -
Dexametazon mg |40/20| - | - |40/20] - - 140720 - - |40/20) -
Revlimid 25 mg denné ¢i méné dle tolerance - -

2.-12. cyklus

D1 |D2|D3-7| D8 |D9|D10-14| D15 | D16|D17-21| D22 |D23-28
Kyprolis (mg/m?) | 27 |27 | - | 27 |27| - 27 | 27 - - -
Dexametazon mg [40/20 | - | - |40/20| - - 40/20| - - |40/20| -
Revlimid 25 mg denné ¢i méné dle tolerance - -

13. cyklus a dalsi

D1 |D2|D3-7| D8 |D9|D10-14| D15 | D16|D17-21| D22 |D23-28
Kyprolis (mg/m?) | 27 27| - | - | -| - |27 |27 | - - -
Dexametazon mg |40/20| - | - |40/20] - - 14020 - - 14020 -
Revlimid 25 mg denné ¢i méné dle tolerance - -




Bezpecnostni opatfeni
Pfed prvnim podanim piipravku Kyprolis byste se méli seznamit s ptibalovou
informaci, ve které jsou uvedené vsechny nezbytné informace.

Pacientky Zeny

Zeny, které mohou otéhotnét (a/nebo jejich partneti) musi pouzivat téinné
antikoncepéni metody béhem lécby a jeden mésic po lécbé. Kojeni je
kontraindikovano béhem 1écby a nejméné 2 dny po 1écbé pripravkem Kyprolis.
Pokud by ptece jen doslo k otéhotnéni v pribéhu lécby, je tieba neprodlené
informovat osetfujiciho lékare.

Pacienti muZi

Pacienti (muZzi) musi pouzivat ucinné antikoncepéni metody béhem lécby
a 3 mésice po ukoncent 1écby, je-li jejich partnerka téhotnd, nebo muze otéhotnét
a nepouziva ucinnou antikoncepci. Pokud by piece jen doslo k otéhotnéni
partnerky v pribéhu lécby, je treba neprodlené informovat oSetfujiciho
lékare.

Lékové interakce

Informujte svého lékate o tom, jaké léky uzivate soubézné s lécbou Kyprolisem
i o jakychkoli zménach v medikaci. Toto se tyka i volné prodejnych lékt
a potravinovych doplrikii.

Porucha funkce ledvin

U pacienti s mirnym, stfedné tézkym nebo tézkym poskozenim ledvin na
zacatku 1écby nebo u pacientti v chronickém dialyzacnim programu neni nutna
pocateéni tprava davky piipravku Kyprolis. Lécivy pfipravek se ma podavat
po skonceni dialyzy.

Jaké jsou mozné nezadouci ucinky a jak se 1é¢i?

Informujte svého lékate o vyskytu jakychkoli nezadoucich pfihod nebo zmén
ve Vasem zdravotnim stavu a medikaci!

Nejbéznéjsi nezadouci tcinky (pozorované u vice nez 30 % pacienttt) zahrnujt
unavu, pokles krevnich bunék vSech fad (bilych, cervenych krvinek i krevnich
desticek), dusnost, pritjem ¢i horecku. Kyprolis mtize zpiisobit inavu, malatnost
a pokles krevniho tlaku. Je tfeba opatrnosti pfi obsluze strojii véetné fizeni
motorovych vozidel.



Infuzni reakce

V priibéhu podani infuze, nebo az 24 hodin po jejim dokonceni, se muze
vyskytnout pomérné Siroka Skala reakci, které zahrnuji tfesavku, zimnici,
horecku, bolesti svalti, kloubti, otoky, zvraceni, slabost, pokles krevniho tlaku
¢i dusnost. Predejit témto reakcim 1ze pomoci uziti dexametazonu pred infuzi.
Lécba je obvykle symptomaticka.

l:li’l&l?)&l

UnavajebéZny nezadouci ti¢inek spojeny nejen s1é¢bou, alei chorobou samotnou.
Unava pii podéni Kyprolisu byvé obvykle mirna. Na tinavu neexistuje Zadna
specificka terapie.

Anémie (pokles cervenyjch krvinek)

Pokles v poctu cervenych krvinek potazmo mnozstvi hemoglobinu vede ke
snizeni zasobeni tkani kyslikem. Obvykle je doprovdzena tnavou, dusnosti
a pocitem vycerpani. Pokud je anémie zavazna, fesi se podanim krevni transfuze
¢i upravou davkovani Vasi medikace.

Nevolnost

Kyprolis obvykle nevyvolava zavaznou nevolnost. Pokud se objevi, obvykle
postacuji bézné 1éky proti nevolnosti, které Vam predepiSe Vas oSetiujici 1ékaf.

Trombocytopenie (pokles krevnich desticek)

Trombocytopenieje béznou komplikaci podani Kyprolisu. Obvykle alenedochazi
k vyraznému poklesu, ktery by vyzadoval transfizi krevnich desticek. Pokud
se objevi krvécivé projevy (zejména kozni, ¢i sliznicni, napt. pfi Cisténi zubt),
informujte svého lékare.

Dusnost

Dusnost miiZze mit fadu pricin. Dusnost byla pfi podani Kyprolisu pozorovana
velmi casto. Jeji pficiny jsou rtizné, miiZe dojit i k rozvoji srde¢niho onemocnéni.
Kazda zavaznéjsi dusnost pfi podani Kyprolisu vyZaduje pozornost a je tfeba
o ni informovat lékare, zejména pokud je jeji nastup nahly.

Horecka a leukopenie (pokles bilijch krvinek)

Horecka muze byt projevem probihajici infekce, mtze byt doprovdzena
poklesem bilych krvinek, coz je zavazny problém. Vzestup teploty by nemél byt
prehlizen, casto je nutné v souvislosti s teplotou nasazeni antibiotik, proto je o

horecce treba informovat svého oSetfujiciho lékate. Jen 1ékat mtize rozhodnout,
jaka je adekvatni 1écba horecky. MiiZe se jednat o zcela symptomatickou terapii
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teploty az po nutnost pfijeti k hospitalizaci. Obvykle nelze tento stav fesit po
telefonu, muzete byt odkdzani na ndvstévu svého praktického lékare ¢i mistni
pohotovostni sluzby.

Syndrom posteriorni reverzibilni encefalopatie (PRES)

U pacientd lécenych piipravkem Kyprolis byly zaznamenany pfipady
syndromu posteriorni reverzibilni encefalopatie (PRES). Jedna se o velice
vzacnou, ale zavaznou neurologickou poruchu, ktera se miiZe projevovat jako
kiece, bolest hlavy, letargie, zmatenost, slepota, porucha védomi a dalsi zrakové
aneurologické poruchy spolu s hypertenzi (vysokym krevnim tlakem). Diagndza
tohoto syndromu je potvrzena zobrazovacimi metodami. Pfi podezieni na PRES
se ma Kyprolis vysadit. Pokud by se u Vas vyse uvedené priznaky vyskytly, je
tfeba neprodlené informovat svého lékare.

Periferni neuropatie

Kyprolis na rozdil od pfedchozi generace inhibitorti proteazomu vyvolava
neuropatii jen vzacné, asi u 6 % pacientd. Brnéni, mravencenti ¢i bolesti koncetin
se tedy pfi této 1écbé vyskytuji jen malo.

Tromboza Zil koncetin

Byly pozorovany pfipady vzniku zavaznych trombdz u pacienti lécenych
Kyprolisem. Riziko mtize dale stoupat pfi soubézném uzivani Revlimidu. Pro
trombézu miize svédcit rozvoj bolestivého, obvykle jednostranného otoku
koncetin (pfevazné dolnich).

Lékare (i v misté bydlisté) informujte IHNED v nasledujicich pfipadech:
* nahle vznikla dusnost
* vysoké horecky, tfesavky, zimnice
* nahle vznikla bolest na hrudi
* bezvédomi ¢i jind porucha védomi nebo hybnosti
* nahlé otoky koncetin, zejména jednostranné
* téhotenstvi
¢ jakékoli jiné pfiznaky, které Vas znacné znepokojuji



Podptirna péce

Pacienti uzivajici Kyprolis maji zvySené riziko vzniku pasového oparu (herpes
zoster) a tromboembolickych pithod (toto v zavislosti na pouzitém rezimu).
Vsichni pacienti by méli byt zajisténi preventivni davkou acikloviru nebo
valacicloviru k prevenci rozvoje pasového oparu. Prevence zilni trombdzy je
pacientiim podavana v zavislosti na zhodnocenti jejich individudlniho rizika pti
daném lécebném rezimu.

Zavérem

Doufame, ze Vam tato pfirucka byla uzitecnd a pfinesla Vam cenné informace,
které mohou napomoci pfi rozhovoru s Vasim lékafem ohledné planované
terapie. Jejim imyslem neni nahradit doporudeni Iékaiti a sester, ktefi jisté radi
zodpovi vsechny pfipadné dotazy tykajici se Vaseho konkrétniho planu terapie.
K zajisténi maximalné ucinné 1écby a odpovidajici kvality Vaseho Zivota je
vhodné zajimat se aktivné o vSechny souvislosti 1é¢by a péce o Vas. I k tomuto
ucelu byl tento text vytvoten.

Dalsi uZite¢né informace miizete také ziskat na webovych strankédch Ceské
myelomové skupiny (www.myeloma.cz) ¢i na strankdch Klubu pacientii
mnohocetny myelom (www.mnohocetnymyelom.cz).



Terminy a definice

Celkova mira odpovédi: Procento pacientd v klinickém hodnoceni, jejichz
monoklonalni bilkovina (M protein, paraprotein) poklesla v reakci na lécbu
o minimalné 50 %.

Cytoplazma: Rosolovity materidl, ktery tvofi vétSinu lidské burky uvnitf
bunécné stény a obklopuje jadro.

Elektrolyty: Mineralni latky (sodik, draslik, chloridy, vapnik a fosfor) v krvi
a jinych télnich tekutindch, které nesou elektricky naboj. Elektrolyty ovliviuji
mnozstvi vody v téle, kyselost krve (pH), funkci svalstva a dalsi diileZité procesy
metabolizmu.

Genericky nazev léciva: Genericky nazev léciva se vztahuje spiSe k chemickému
slozeni léciva nez k jeho znackovému nazvu. Genericky nazev se dava lécivu
jeSté pied tim, nez je schvaleno a je opatfeno znackou. Po vyprseni platnosti
patentu mohou jini vyrobci vyrabét generické verze léciva. Napiiklad ibuprofen
je generickym nazvem takovych lé¢iv pod znackou Ibalgin, Ibuprofen, Ibumax,
Brufen apod.

HLA: Lidsky antigenni systém, ktery odliSuje vlastni imunitni systém od ciziho.
Pfed transplantaci se porovnavaji HLA systémy darce a pifjemce, které musi byt
co nejvice podobné (idedlné az 100% shoda).

Imunomodulacni lécivo (IMiD): Lécivo, které ovliviiuje, posiluje nebo potlacuje
imunitni systém.

Infekce herpes zoster: Virova infekce s puchyfi, ktera ¢asto postihuje nervy. Toto
onemocnéni se nazyva také pasovy opar.

Inhibitor proteazomu: Jakékoli lé¢ivo, které naruSuje normalni funkci
proteazomu, enzymatického komplexu, ktery odpovida za rozklad a recyklaci
nezadoucich bilkovin v normalnich i rakovinnych burikach.

Jadro: Jadro bunky u vyssich organizmi je fidicim centrem bunky. Ma dvé
funkce: uchovava geneticky material (DNA) buriky a koordinuje ¢innosti buriky,
ke kterym patfiriist, intermedidrni metabolizmus, syntéza bilkovin a reprodukce
(déleni buniky).

Kortikosteroidy: Skupina pfirodnich a syntetickych analogti hormont,
vylucovanych hypofyzou. Patii k nim glukokortikoidy, pouzivané v lécbé
myelomu jako dexametazon, prednison a metylprednisolon. Glukokortikoidy
se pouzivaji na celou fadu onemocnéni.

Periferni neuropatie (PN): Necitlivost, mravenceni a/nebo bolest v rukach,
chodidlech, nohach a/nebo pazich.



Placebo: Inertni (neti¢innd) latka, casto pouzivana v klinickych hodnocenich
pro srovnani s hodnocenym léc¢ivem. V zaddném klinickém hodnoceni pacienti
s rakovinou z etického i pravniho divodu legdlné randomizovani tak, aby
dostavali samotné placebo, kdyz potiebuiji lé¢bu. Ve skupiné placeba v klinickém
hodnoceni rakoviny dostavaji pacienti lé¢bu schvalenymi léky plus placebo.
Preziti bez progrese (PFS): Doba, pojakou pacient pfeZije bez progrese (zhorSent)
nemoci, udava i dobu bez nutnosti 1écby. Viz Progrese onemocnéni.

Progrese onemocnéni: Myelom, u néhoz doslo ke zhorSeni nebo znovuobjeveni,
coz je zjisténo pomoci laboratornich testil. Je definovano jako 225 % zvySeni
hladiny myelomové bilkoviny a/nebo novy ditkaz onemocnéni, napt. zmény na
rentgenu ¢i jinych zobrazovacich metodach.

Proteazom: Spojena skupina (nebo komplex) enzymd, které likviduji poskozené
nebo nezadouci bilkoviny a neposkozené bilkoviny, které pottebuji v burice
odbourat. Tento obrat (,, recyklace”) bilkovin je diileZity pro udrZeni rovnovahy
v burice a pomdha regulovat nékolik funkci véetné ristu buriky.

Refrakterni: Onemocnéni, které jiz nereaguje na podavanou lécbu.

Relaps: Opétny vyskyt znamek a piiznakii onemocnéni po urcité dobé tipIného
vymizeni.

Stredni hodnota: Prostfedni ¢islo v sérii cisel. Stiedni doba bez progrese
onemocnéni tedy znamend, ze u poloviny pacienttt doslo k remisim, jez byly
kratsi nez stfedni PFS, a u poloviny pacientti k remisim, které byly delsi nez
stfedni PFS.

Transplantace: Existuje nékolik riznych typt transplantace.

* Transplantace kostni diené — odbér kostni dfené z panevnich kosti a po
zpracovani se v infuzi poda pacientovi. Pojem se spie pouziva u alogennich
transplantaci jako moznost odbéru kostni dfené od darce.

o Transplantace kmenovych bunék z periferni krve (PBSC) - 1ékati odeberou
zdravé kmenové burky ze systému krevniho obéhu pacienta (ne z kostni
drené) pomoci separatoru po predchozi aplikaci riistovych faktort.
Kmenové buriky se pak vrati pacientovi, kde mohou vytvofit nové krevni
buriky, jez nahradi buriky, zni¢ené 1écbou. Tyto kmenové bunky jsou pak
podavany formou infuze/transfuze do Zilniho fecisté. Po podani PBSC
byva rychlejsi pfihojeni krevnich elementti. Lze pouZit jak odbér od jiného
clovéka, ale lze pouzit bunky od samotného pacienta (viz. Autologni
transplantace)
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* Alogenni (alograftovd) transplantace — infuze/transfuze kostni dfené
nebo PBSC od HLA kompatibilniho darce. Darcem muize byt bud rodinny
ptislusnik ¢i nepfibuzny darce z dobrovolného registru darcti kostni dfené
po celém svété. Pro 1écbu myelomu se uziva jen vindividualnich pfipadech,
je zatiZzena vysokou tmrtnosti na potransplanta¢ni komplikace.

* Autologni transplantace — po odbéru PBSC od pacienta se odebrané bunky
zamrazi na - 200°C a pak se podavaji zpét po intenzivni chemoterapii.

* Alo-transplantace s redukovanym pfipravnym rezimem (RIC) - je
nemyeloblativni ,, mini-alo” transplantace se sniZzenou chemoterapii a tim
inizsi toxicitou pro pacienta. U mladsich pacientti se pouZziva transplantace
s plnou myeloablativni pfipravou s vys$sim rizikem toxicity a komplikaci.

o Tandemovd transplantace — termin, pouzivany pro oznaceni dvou
transplantaci. Mohou to byt dvé autologni transplantace nebo autologni
transplantace, nasledovana alogenni (od darce) transplantaci. Tandemové
transplantace se obvykle planuji v tfi- aZ Sestimési¢nich intervalech mezi
transplantacemi.

* Syngenni transplantace — infize kosti dfené nebo kmenovych bunék od
identického dvojcete druhému.

* Transplantace pupecnikové krve — kmenové burky, ziskané z pupecniku
novorozencti. Ty se zmrazi a ulozi v bankach pupecnikové krve. Zatim
mozné jen omezené pouziti pro velmi malé mnozstvi objemu pupecnikové
krve.

Zilni tromboembolie (trombembolicka nemoc, TEN): Onemocnéni, které
zahrnuje jak hlubokou Zilni trombozu, tak plicni embolii. K rizikovym faktortim
patii infekce, obezita, kouteni, nedostatek pohybu, vék vice nez 75 let, rakovina
a TEN v anamnéze.

* Hlubokd Zilni trombdéza — onemocnéni, ke kterému dochdzi, kdyz se
v jedné nebo vice hlubokych Zilach téla vytvofi krevni sraZenina, obvykle
v nohdch. Hluboka Zilni trombdza muze zptsobovat bolest nebo otok
nohou, muiZe se vSak vyskytovat i zcela asymptomaticky (bez pfiznak).

* Plicni embolie - stav, ke kterému dojde, kdyZ se uvolni krevni srazenina
v cévé (hluboka Zilni tromboza), putuje krevnim fecistém, kdy uzavie
plicni Zily a tim zablokuje krevni tok.
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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 cilii se CMG rozhodla zalozit nadac¢ni 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 dobroc¢innych akci.

Informacéni servis CMG NF
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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.



CMG NF

Snadny pfistup k informacim a praktickym raddm, tykajicich se lécby

mnohocetného myelomu.

Kontakt

Kamenice 753/5, 625 00 Brno

1C 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 pacientii 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

www.mnohocetnymyelom.cz

15



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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