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Mika on Waldenstromin
makroglobulinemia ja miten se
diagnosoidaan?

Waldenstromin makroglobulinemia (WM) on hidaskul-
kuinen non-Hodgkin-lymfooma, jossa esiintyy monoklo-
naalista IgM-paraproteiinia erittdvid lymfoplasma-
syyttisia soluja! WM-potilailla pahanlaatuisia soluja
voi esiintyd luuytimessd, imusolmukkeissa, pernassa,
maksassa sekd muualla luuytimen ulkopuolella.

Yleensd WM-diagnoosi tehddan ottamalla seeru-
mista proteiinifraktiointi ja immunofiksaatio (joilla
vahvistetaan IgM-kloonin esiintyminen) ja luuy-
dinbiopsialla, jolla vahvistetaan lymfoplasmasyyt-
tinen lymfooma. Luuydinnaytteestd tulee testata
my0s usein WM:ssd esiintyvdat MYD88 L265P- ja
CXCR4-mutaatiot. MYD88-mutaatio esiintyy vyli
90 prosentilla WM-potilaista. Se voi auttaa erotta-
maan Waldenstromin makroglobulinemian muista
hematologisista sairauksista, kuten multippelista
myeloomasta, joissa ei esiinny MYD88-mutaatioita.>
CXCR4-mutaatioita esiintyy noin 30-40 prosentilla
WM-potilaista. MYD88- ja CXCR4-mutaatiotilanne voi
vaikuttaa Kkliinisiin oireisiin ja hoitovaihtoehtoihin 510

Jos potilaan veressd havaitaan IgM:n klooni ilman
havaittavaa luuytimen kloonia ja ilman IgM:&an liit-
tyvid kliinisid oireita, potilaalle on ominaista merki-
tykseltddn epdselvd monoklonaalinen gammapatia
(MGUS). MYD88-mutaatio on havaittavissa jopa 50
prosentilla IgM MGUS -potilaista. On olemassa pieni
mahdollisuus, ettd IgM MGUS -potilaiden tauti voi
vuosien aikana kehittyd WM:ksi.

Kuinka yleinen Waldenstromin
makroglobulinemia on ja kenelld on
riski sairastua siihen?

WM on harvinainen lymfooma, johon sairastuu 3-4
henkil6d miljoonaa ihmistd kohden.!* Tauti on ylei-
sempi miehilld kuin naisilla. Se on myos yleisempi
valkoihoisilla, erityisesti eurooppalaista syntyperda
olevilla potilailla muihin rotuihin tai etnisiin ryhmiin
verrattuna.’? Keski-ikd diagnosoinnin aikaan on
noin 70 vuotta.’® Useimmilla potilailla WM:n syy ei
ole tiedossa. Kuitenkin noin 19 prosentilla kaikista
WDM-potilaista on ensimméisen asteen sukulainen,

WM on harvinainen tauti, mutta IWMF et jdtd sinua yksin.

jolla on WM tai jokin muu B-solujen tauti.!* Tasté
WM-potilaiden perheenjdsenten hieman lisdanty-
neestd hematologisten sairauksien riskistd huoli-
matta muiden perheenjasenten WM-seulontaa ei
suositella, jos heilld ei ilmene huolestuttavia merk-
keja tai oireita.?®

Mika on WM-potilaiden
elinajanodote?

Useimmat WDM-potilaat eldvat useita vuosia ja
mahdollisesti jopa vuosikymmenié. Usein elinajano-
dotetta verrataan sukupuoleen ja ikdan perustuviin
vertailuryhmiin. Potilaat kuolevat todenné&koisesti
johonkin muuhun kuin Waldenstromin makroglobu-
linemiaan.

Tarvitsevatko kaikki potilaat hoitoa
diagnoosin saatuaan?

Kaikki WM-diagnoosin saaneet potilaat eivét tarvitse
hoitoa. Noin 30 % potilaista tarvitsee hoitoa kahden
vuoden kuluessa diagnoosin tekemisestd, mutta noin
20-30 % potilaista ei tarvitse hoitoa edes 10 vuoden
kuluttua WM-diagnoosista.'’*®* Mediaaniaika taudin
etenemiseen voidaan laskea seerumin albumiinin
IgM-tason, luuytimen infiltraation prosenttiosuuden ja
B-2-mikroglobuliinin perusteella. Ndiden tietojen perus-
teella oireettomille potilaille voidaan neuvoa, milloin he
saattavat tarvita hoitoa (https://awmrisk.com).

Miksi kaikkia WM-potilaita ei
hoideta?

WDM:n hoitoon ei ole olemassa parantavaa hoitomuotoa,
ja hoidon aloittaminen voi johtaa haittavaikutuksiin,
jotka vaikuttavat potilaan elaméanlaatuun negatiivisesti.
WDM-potilasta kannattaa seurata tiiviisti ilman hoitoa,
mikali potilas on oireeton ja pysyy ilman WM:dan liit-
tyvid oireita, tai potilaan tauti ei etene. Nama potilaat
voivat eldd useita vuosia, ja jotkut potilaat jopa koko
loppueldmaénséa ilman hoitoa.

Mitkd ovat WM:n hoitokriteerit?

Hoidon aloittamiselle on tiettyja virallisia ohjeita,
mukaan lukien oireisen anemian kehittyminen,
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jossa hemoglobiini on < 10 g/dl (sekundaarinen
Waldenstromin ~ makroglobulinemiaan  nédhden),
verihiutaleiden méard alle 100 000 mm?3, oireinen
hyperviskositeetti, keskivaikea tai vaikea neuropatia,
oireinen luuytimen ulkopuolinen sairaus tai taudin
muut oireiset komplikaatiot, kuten kylmaaggluti-
nemia, kryoglobulinemia tai amyloidoosi.'** Hoidon
aloittaminen madaritellddn ndiden ohjeiden sek& poti-
laskohtaisten tekijoiden, kuten laboratoriotulosten ja
oireiden, perusteella.

Mita tutkimuksia WM-potilaan
anemian paheneminen edellyttaa?

Jos WM-potilaalle on kehittynyt merkittdvd anemia,
ennen WM-hoidon tarjoamista on tdrkeda varmistaa,
ettei anemia johdu muusta syystd. Anemian muut syyt,
kuten B12:n, folaatin tai raudan puute, on selvitettdva
tutkimuksilla.

Verenvuoto, erityisesti gastrointestinaalinen veren-
vuoto, on tutkittava perusteellisesti, jos potilaalla
havaitaan raudanpuutos. Jos raudanpuutokselle ei
loydy muuta syytd, se voi johtua Waldenstromin
makroglobulinemiasta. Noin 25 %:lle WM-potilaista
kehittyy pahanlaatuisten solujen hepsidiinin liikatuo-
tantoon liittyvd raudanpuutos.?*?? Téllaisissa tapauk-
sissa potilaan hemoglobiinia voidaan parantaa
rautainfuusiolla.

Mité oireita minun ja potilaideni
tulisi seurata?
WM:n yleisin oire on oireinen anemia. Taudin muut

oireet voivat vaihdella suuresti. Oireita voivat olla
muun muassa:

* yleisoireet (vasymys, laihtuminen, yohikoilu ja
selittdm&ton kuume)

* splenomegalia (varhainen kylldisyys, vasemman
yladneljanneksen kipu tai tdysinaisyys)

* hyperviskositeetti (nendaverenvuoto, paansarky,
naon hamartyminen)

» perifeerinen neuropatia (molemminpuolinen,
symmetrinen, pituusriippuvainen, aistihdiriot)

* kylmdagglutiniinitauti (anemia ja tumma virtsa,
kun altistutaan kylmille 1dmpdtiloille)

WM on harvinainen tauti, mutta IWMF et jdtd sinua yksin.

* kryoglobulinemia (livedo reticularis, késien,
jalkojen, nendnpdén tai korvien varimuutokset,
kun altistutaan kylmille lampétiloille)

» amyloidoosi (nefroottinen oireyhtyma,
kardiomyopatia, nopeasti etenevi neuropatia)

* Bing-Neelin oireyhtyma (paansarky, kouristukset,
kasvohalvaus, raajojen heikkous).

Kuinka yleinen neuropatia on WM-
potilailla ja miten sita tulisi arvioida
ja hoitaa?

Neuropatiaa esiintyy noin 25 prosentilla WM-potilaista
diagnoosin tekohetkelld.?* Yleensd IgM:aan liittyva
neuropatia on molemminpuolinen ja symmetrinen,
hitaasti (vuosien aikana) etenevd, pituusriippuvainen
ja paaasiassa sensorinen. Neuropatia liittyy usein
myeliiniin assosioituvan glykoproteiinin vasta-aineen
(anti-MAG) esiintymiseen.

Potilaille, joilla on nopeasti eteneva tai merkittavasti
potilaan elaménlaatuun vaikuttava neuropatia, on
tdrkedd suorittaa neurologin suorittama perusteel-
linen arviointi, mukaan lukien EMG/NCS, potilashis-
toria, ladkarintarkastus ja laboratoriotutkimukset.
Neuropatian syy ja sen yhteys IgM-paraproteiiniin
on tdrkedd varmistaa ennen neuropatiaa parantavan
WDM-hoidon aloittamista.

Neuropatian oireenmukainen hoito on tdrkeda
taustalla olevan IgM-paraproteiinin lopullisen
hoidon lisédksi. Monet potilaat kdyttdvat kivunhoi-
toon ladkkeitd, kuten gabapentiinia, pregabaliinia
tali amitriptyliinid. Jotkut potilaat voivat hyodtya
muista hoitomuodoista, kuten akupunktiosta, fysio-
terapiasta, paikallisesti kdaytettavistd kipulddk-
keistéd tai hieronnasta.

Mika on hyperviskositeetti ja milloin
sita tulisi hoitaa?

Seerumin kohonnut IgM-pitoisuus voi aiheuttaa
hyperviskositeettia tai paksuntaa verta, mikd voi
aiheuttaa joillakin potilailla kliinisid oireita. On myos
tdrkedd huomata, ettd vaikka potilailla on kasvanut
hyperviskositeetin riski, kun IgM-arvo on > 4 000 mg/
dl, hoitoa edellyttavaa seerumin IgM-tasoa ei ole erik-
seen maaritetty.
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Hoitopaatokset perustuvat sen sijaan hypervisko-
siteettiin liittyviin kliinisiin oireisiin, kuten veren-
vuotoon (yleensd nendverenvuoto tai spontaani
verenvuoto suusta), ndkokyvyn muutoksiin tai
keskushermoston oireisiin, kuten pé&dnsarkyyn,
huimaukseen, kouristuksiin tai kognitiivisiin
muutoksiin. Potilaan nd6n hdméartyminen voi liittya
verkkokalvon verisuonten verentungokseen tai
verkkokalvon verenvuotoon. Potilaille, joilla on
hyperviskositeetin riski, tulisi tehdd vuosittain tai
puolivuosittain silmaldakarin tekemd silménpoh-
jakuvaus, jotta voidaan varmistaa, ettei potilaalla
esiinny hyperviskositeetin oireita, kuten verkko-
kalvon verenvuotoa, verkkokalvon tai ndkéhermon
paéan turvotusta tai verkkokalvon laskimoiden laaje-
nemista.?> Téallaiset havainnot voivat olla peruste
WM-hoidon aloittamiselle.

Potilailla, joiden IgM-arvo on yli 4 000 mg/dl,
hankinnaisen von Willebrandin taudin arviointi
on perusteltua potilaan verenvuotoriskin maéritta-
miseksi. Tama koskee erityisesti potilaita, joilla on
verenvuotoja.

Mita tulisi tehda, jos
epadilen potilaallani oireista
hyperviskositeettia?

Seerumin IgM-pitoisuus ja seerumin viskositeetti
voidaan mitata, jos epdilet hyperviskositeettia.
Tyypillisesti seerumin < 4 senttipoisin viskositeetti
ei aiheuta hyperviskositeetin kliinisid oireita. Tieto
seerumin viskositeetista ei ole helposti saatavilla.
Useimmissa tapauksissa seerumin IgM-pitoisuus
riittdd madrittdmaan hyperviskositeetin riskin, silla
> 6 000 mg/dl:n IgM-pitoisuudella hyperviskositeetin
esiintyvyys on noin 67 %.2° Potilaille, joilla seerumin
IgM-pitoisuus on kohonnut, on tehtdvd tutkimus ja
perusteellinen potilashistorian selvitys hyperviskosi-
teetin kliinisten oireiden arvioimiseksi.

Oireisesta hyperviskositeetista kérsivid potilaita on
hoidettava kiireisesti plasmafereesilld
IgM-pitoisuuden pienentdmiseksi véliaikaisesti ja
hyperviskositeetin kliinisten oireiden lievittamiseksi.
Siirtymahoitona voidaan suorittaa vahintdan 1-2 plas-
mansiirtoa, kun lopullinen hoitomuoto aloitetaan.

seerumin

WM on harvinainen tauti, mutta IWMF et jdtd sinua yksin.

Mitka ovat WM:n yleisimmat
hoitovaihtoehdot?

Waldenstromin  makroglobulinemiaa  voidaan
hoitaa eri hoitovaihtoehdoilla. Hoitovaihtoehto
tulisi valita kunkin potilaan taudin ominaisuuksien
ja potilaskohtaisten tekijoiden, kuten iédn, tervey-
dentilan, liitdnnéaissairauksien ja hoitomielty-
mysten perusteella.

Kemoimmunoterapia, kuten DRC (deksametasoni,
rituksimabi, syklofosfamidi) tai BR (rituksimabi, benda-
mustiini), ovat yleisid hoitovaihtoehtoja hoitoa tarvit-
seville potilaille tai potilaille, joilla on uusiutunut tai
hoitoresistentti tauti. Joillekin potilaille voidaan antaa
proteasomin estdjid, kuten bortetsomibia tai iksatso-
mibia, yhdessa rituksimabin kanssa. Néitd hoitovaih-
toehtoja kuitenkin kdytetdan harvemmin, koska niihin
liittyy kasvanut perifeerisen neuropatian riski.

Viime vuosina BTK:n estdjid on kdytetty WM:n ensi-
sijaisena hoitomuotona. Yhdysvaltain elintarvike- ja
ladkevirasto FDA on hyvaksynyt ibrutinibin (+/-
rituksimabi) sekd tsanubrutinibin WM:n ensisijai-
siksi hoitovaihtoehdoiksi korkean hoitovasteen ja
hyvéaksyttdvéan turvallisuusprofiilin vuoksi.?”? WM:n
hoidossa voidaan kayttdad myos akalabrutinibia,
vaikka se ei olekaan FDA:n hyviksyma WM:n hoito-
vaihtoehto.®® BTK:n estdjid kdytetddn monilla poti-
lailla. Muita hoitovaihtoehtoja voidaan harkita erityi-
sesti potilailla, joilla on villin tyypin MYD88-mutaatio
tai CXCR4-mutatoitunut sairaus.

Lisaksi uusiutuneen tai hoitoresistentin WM:n hoito-
muotona voidaan kdyttdd myos kahden vuoden vene-
toklaksihoitoa.®! Kliinisiin tutkimuksiin osallistumista
tulisi suositella ehdot tayttaville potilaille, silld monet
kaynnissa olevat kliiniset tutkimukset tutkivat uusien
ladkkeiden tai hoitovaihtojen kayttoda WM-potilailla.
Potilaiden osallistuminen kliinisiin tutkimuksiin on
erittdin tirkedd WM:n kaltaisten harvinaisten saira-
uksien uusien hoitomuotojen kehittdmisen kannalta.

Millaisia haittavaikutuksia hoito voi
aiheuttaa potilailleni?

Useimmat potilaat sietdvédt BTK:n estdjia hyvin, mutta
joillakin potilailla voi esiintyd haittavaikutuksia.
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BTK:n estdjien yleisii oireita ovat alttius mustelmille/
verenvuodolle, ripuli, niveltulehdukset ja lihastuleh-
dukset.’> Muita merkittdvid haittavaikutuksia ovat
infektiot, rytmih&iriét (tavallisimmin eteisvarind),
verenpainetauti ja sytopeniat, kuten neutropenia tai
trombosytopenia.

Jos haittavaikutuksia ilmenee, ennen hoidon muut-
tamista kaytetdan tukitoimia.®* Ripulista karsivét
potilaat voivat aloittaa ravintokuitulisédn, probioot-
tien tai ripulilddkkeiden kéyton. Jos potilaalla
ilmenee sydamentykytyksid, rytmihdirigitd on
seurattava sydanmonitoreilla. Jos rytmihdirioita
havaitaan, on ryhdyttdva asianmukaisiin kardiolo-
gisiin tutkimuksiin ja l1ddkinnallisiin toimenpiteisiin.
Niveltulehduksesta karsivat potilaat voivat kayttaa
parasetamolia tai prednisonia. Thottumaa voidaan
hoitaa paikallisilla steroideilla tai suun kautta otet-
tavilla antihistamiineilla. Jos tukihoito ei tehoa,
hoito voidaan keskeyttda valiaikaisesti tai annosta
voidaan pienentad. Oireita tulisi arvioida tarkemmin
asianmukaisen erikoislddkérin vastaanotolla ennen
BTK:n estdjan annoksen pysyvda pienentamista.

BR- ja DRC-hoitoja annetaan rajallisen ajan (4-6 hoito-
jaksoa). Naméa hoidot ovat yleensa tehokkaita ja hyvin
siedettyjd. Ndmé& hoitomuodot voivat aiheuttaa joitakin
yleisid haittavaikutuksia, kuten infuusioreaktioita, ruoan-
sulatuskanavan oireita, sytopenioita ja infektioita.?*3>

Rituksimabi-bortetsomibi-deksametasoni sekd muut
proteasomin estdjiin perustuvat hoidot ovat myds
mahdollisia hoitovaihtoehtoja. Neuropatian mahdol-
linen haittavaikutus on kuitenkin otettava huomioon,
erityisesti potilailla, joilla on ldhtttilanteessa WM:4an
liittyvd neuropatia.®-’

Venetoklaksin yleisimpid haittavaikutuksia ovat syto-
peniat (yleisimmin anemian, lymfopenian ja trombo-
sytopenian aiheuttama neutropenia), pahoinvointi,
ripuli, ylahengitystieinfektio, sinuiitti ja pddnsarky.*

Mika on rituksimabi-intoleranssi,
kuinka yleisté se on ja miten sita
voidaan hoitaa?

Monoklonaalisen vasta-aineen rituksimabin tiede-
tadn aiheuttavan infuusioreaktioita. Infuusioreaktioita

WM on harvinainen tauti, mutta IWMF et jdtd sinua yksin.

esiintyy jopa 77 prosentilla potilaista. Useimmat niistd
ilmenevét ensimmaéisen infuusion aikana.®® Tyypilli-
sesti ndma reaktiot vahenevat ajan myo6ta, mutta joil-
lakin WM-potilailla reaktiot voivat jatkua ensimmaisen
infuusion jalkeen tai ne voivat toistua mydhempien
infuusioiden aikana.®

Osa potilaista saattaa reagoida tukiladkkeisiin (kuten
antihistamiinit tai steroidit), hitaampaan infuusiono-
peuteen tai rituksimabin annoksen jakamiseen. Joil-
lakin potilailla reaktiot voivat kuitenkin pahentua
ajan myota ja estdd rituksimabin turvallisen kayton
ndilld potilailla. N&issd tapauksissa rituksimabi
voidaan korvata ofatumumabilla NCCN:n ohjeiden
mukaisesti.*®

Mika on Bing-Neelin oireyhtyma ja
miten sita hoidetaan?

Bing-Neelin oireyhtyméa (BNS) on WM:n harvinainen
muoto, jota esiintyy noin 1 prosentilla potilaista.
Taudille on ominaista syOpasolujen kertyminen
keskushermostoon.®4  Bing-Neelin  oireyhtyma
voidaan diagnosoida alkuperdisen WM-diagnoosin
yhteydessd tai my0hemmin taudin edetessi. Bing-
Neelin oireyhtymén Kkliiniset oireet voivat vaihdella
suuresti. Yleisiad oireita ovat kognitiiviset muutokset,
kayttdytymisen muutokset, kouristukset, pdaan-
sarky, horjuva kévely, tasapainohdairiot, aivohermon
toimintahdirio tai pareesi. Bing-Neelin oireyhtyma
voidaan diagnosoida lumbaalipunktiolla otettavan
aivo-selkdydinnesteen (CSF) arvioinnilla sekd aivojen
ja selkdrangan, mukaan lukien kaula-, rinta- ja
lannerangan alueet, magneettikuvauksella (tehos-
teaineena gadolinium). Magneettikuvauksessa BNS
voi ilmetd tyypillisesti joko kasvaimena tai leptome-
ningeaalisena laajentumana. Bing-Neelin oireyh-
tyméd voidaan diagnosoida aivo-selkdydinnesteen
(CSF) arvioinnilla, jolla voidaan arvioida WM-solujen
esiintyvyytta. Lannepisto tulisi tehda aina magneet-
tikuvauksen jdlkeen, jotta voidaan varmistaa, ettd
itse toimenpiteeseen liittyvat magneettikuvauksessa
esiintyviat muutokset eivat hdairitse magneettiku-
vauksen tulkintaa.

Diagnosoidun Bing-Neelin oireyhtymén ensisijainen
hoitovaihtoehto on BTK:n estdjd. Tassa tilanteessa
luotettavimmat tiedot tukevat ibrutinibin kayttoa.
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Varhaiset tiedot viittaavat kuitenkin siihen, ettd myos
tsanubrutinibia voidaan kayttdd hoitomuotona.*
Uusiutuneen tai hoitoresistentin BNS:n hoitoon
voidaan harkita muita kemoterapiaan perustuvia
hoitomuotoja, kuten bendamustiini/rituksimabi
tai fludarabiini/rituksimabi. On tirkedd huomata,
ettd Bing-Neelin oireyhtymadstd karsivien potilaiden
oireet eivat helpota valittdmasti ja ettd oireiden para-
neminen voi kestda viikkoja tai kuukausia. Edisty-
mistd ldhtotilanteesta voidaan arvioida magneettiku-
vauksen avulla.

WM on harvinainen tauti, mutta IWMF et jdtd sinua yksin.
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International Waldenstrom’s

Macroglobulinemia Foundation
Verkkosivusto: iwmf.com

Sdhkoposti: info@iwmf.com International Waldenstrom's
Puhelin: 941-927-4963 » Kansainvalinen: 001-941-927-4963 Macroglobulinemia Foundation

IWMF on potilaiden perustama ja johtama ainoa kansainvélinen voittoa tavoittelematon organisaatio, joka
keskittyy yksinomaan Waldenstromin makroglobulinemiaan ja jonka visio sekd tavoitteet ovat yksinkertaiset
mutta vakuuttavat.

VISIO: Maailma ilman Waldenstromin makroglobulinemiaa.

MISSIO: Parantaa hoitotuloksia tukemalla ja opettamalla Waldenstromin makroglobulinemiaan sairastuneita ja
edistdd mahdollisuuksia 10ytda parantava hoito.

IWMEF tyoskentelee ahkerasti kehittddkseen parantavan hoidon ja luodakseen maailman ilman WM:&4. Vuodesta
1999 lahtien IWMF on sijoittanut yli 23 miljoonaa dollaria WM:n tutkimukseen ympéri maailmaa. Taman
tutkimuksen ansiosta WM-potilaat eldvit kauemmin, ja paremmat hoitomuodot lievittavét oireita pidempéan ja
aiheuttavat vihemman sivuvaikutuksia.

Vieraile IWMF:n verkkosivustolla:

* Lataa ilmainen dskettdin diagnosoiduille tarkoitettu tietopaketti.

* Lue lisdd Waldenstromin makroglobulinemiasta ja lataa maksuttomia julkaisuja eri kielilla.
+ Loyda resursseja henkisen, fyysisen ja taloudellisen hyvinvoinnin tueksi.

¢ Liity paikalliseen IWMF-tukiryhmé&én tai kansainvéliseen IWMF-sidosorganisaatioon.

* Pyydd neuvoja tai toista mielipidettd IWMF:n lddkarihakemistosta 1oytyvilta 1adkéareilta.

+ Tilaa ilmainen nelji kertaa vuodessa ilmestyvd IWMF Torch -uutiskirjeemme.

 Osallistu IWMF:n vuosittaiseen koulutusfoorumiin tai webinaareihimme.

¢ Liity IWMF Connect -verkkoyhteisoon, josta 16ydéat laajan aineiston moderoituja WM:dan liittyvia
sahkopostikeskusteluja, tai IWMF:n Facebook-keskusteluryhmaéan.

 Etsi kumppanijérjestdjen yhteystietoja.
IWME:n toiminnan harjoittaminen on riippuvainen lahjoituksista, joten kiitdmme antamastanne tuesta. Voit
tukea jarjestoa kaymalla verkkosivustollamme tai lahettdmaélld shekin osoitteeseen:

International Waldenstrom’s Macroglobulinemia Foundation
6144 Clark Center Avenue

Sarasota, FL 34238

United States of America

IWMF on voittoa tavoittelematon jarjestd (Yhdysvaltain liittovaltion 501(c)(3)-verovapausluokitus, liittovaltion tunnus #54-1784426)

WM on harvinainen tauti, mutta IWMF et jdtd sinua yksin.
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CancerCare 0
Cancercare.org
Puhelin: +1 800 813 HOPE (4673) CANCERCAre

Vuonna 1944 perustettu CancerCare on johtava kansallinen jarjesto, joka tarjoaa maksuttomia ja ammattimaisia
tukipalveluja ja tietoja, jotka auttavat selviytymaéin syovan aiheuttamista emotionaalisista, kdytannollisista ja
taloudellisista haasteista. Palveluitamme ovat muun muassa tapausten hallinta, neuvonta ja tukiryhmét puhe-
limitse, verkossa ja henkilokohtaisesti, opettavaiset tyopajat, julkaisut seka taloudellinen tuki ja omavastuua-
vustus. CancerCare-palveluita tarjoavat maisteriksi valmistuneet onkologian sosiaalityontekijat ja maailman
johtavat sy0péalan asiantuntijat.

Cancer Support Community (CSC) CANCER SUPPORT
CancerSupportCommunity.org $\\"’//é COM M U N ITY

Puhelin: +1 888-793-9355 s COMMUNITY IS STRONGER THAN CANCER

Maailman suurin ammattimaisesti johdettu voittoa tavoittelematon syopatukiverkosto Cancer Support Commu-
nity (CSC), mukaan lukien sen Gilda's Club -tytaryhtiot, on sitoutunut tukemaan kaikkia syovasta karsivid ihmisia
tiedon, toimien ja yhteison avulla. CSC saavuttaa missionsa suoran palveluntarjonnan, tutkimuksen ja tuke-
misen avulla. Jarjeston Institute for Excellence in Psychosocial Care sisdltda kansainvélisen yhteysverkoston,
joka tarjoaa korkealaatuista sosiaalista ja emotionaalista tukea syovastad karsiville ihmisille sekd tukiyhteison
verkossa ja puhelimitse. Research and Training Institute suorittaa huippuluokan psykososiaalista, kdyttaytymis-
ja selviytymistutkimusta. CSC keskittyy potilaiden tukemiseen Cancer Policy Instituten kautta, joka antaa tietoa
julkisesta politiikasta Washington, D.C.:ssd ja koko Yhdysvalloissa.

Leukemia & Lymphoma Society® (LLS) LEUKEMIA &
1Is.org LYMPHOMA
Puhelin: +1 800-955-4572 SOCIETY”®

Leukemia & Lymphoma Society® (LLS) on maailmanlaajuinen johtava toimija verisy6van torjunnassa. LLS:n
missiona on parantaa leukemia, lymfooma, Hodgkinin lymfooma ja myelooma sekd parantaa potilaiden ja
heiddn perheidensa eldmadanlaatua. LLS rahoittaa elintdrkead verisyopatutkimusta ympdri maailmaa, tarjoaa
maksuttomia tietoja ja tukipalveluja seké ajaa kaikkien laadukasta, kohtuuhintaista ja koordinoitua hoitoa etsi-
vien verisyopapotilaiden etuja.

Vuonna 1949 perustettu LLS toimii Yhdysvalloissaja Kanadassa, ja sen pdakonttorion Rye Brookissa, New Yorkissa.
Lue lisda osoitteessa lls.org. Potilaat voivat ottaa yhteyttd resurssikeskukseen numeroon +1 (800) 955-4572
maanantaista perjantaihin klo 9.00-21.00 ET.

Saat lisatietoja osoitteesta lls.org/lls-newsnetwork.

WM on harvinainen tauti, mutta IWMF et jdtd sinua yksin.
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Lymphoma Coalition LYMPHOM 55:\
lymphomacoalition.org C OA L I T I O N ( X X X

Lymphoma Coalition on maailmanlaajuinen lymfoomasta kérsivia

ihmisia tukevien potilasjarjestojen verkosto. LC tarjoaa luotettavaa ja ajantasaista tietoa seka puolustaa oikeu-
denmukaista hoitoa maailmanlaajuisesti. Sen tavoitteena on vaikuttaa koko maailmaan edistdmaélld lymfoomae-
kosysteemid, joka takaa paikallisen muutoksen ja nayttoon perustuvan toiminnan. Nykyaan verkostoon kuuluu
yli 80 jasenjarjestod yli 50 maasta.

Eiﬁgﬂgga Research Foundation (LRF) LYM PHOM A

Puhelin: +1 800-500-9976 RESEARCH-FOUNDATION

Lymphoma Research Foundation (LRF) on kansallisesti suurin voittoa tavoittelematon jérjesto, joka on sitou-
tunut yksinomaan rahoittamaan lymfoomatutkimusta ja tukemaan lymfoomayhteis6d ndyttéon perustuvan
koulutuksen, tukipalvelujen ja resurssien avulla.

WM on harvinainen tauti, mutta IWMF et jdtd sinua yksin.
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