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Wprowadzenie 
 
Szpiczak mnogi to wielkie wyzwanie. Jest nietypowa i skomplikowana choroba. Diagnoza nie jest 
ewidentna, a rózni lekarze moga stosowac rózne sposoby leczenia. Dla pacjenta, któremu wlasnie 
postawiono diagnoze, nie sa to zbyt pocieszajace informacje. Jednak dzieki odpowiednim badaniom 
i konsultacjom mozna postawic jasna diagnoze. Chorych bez objawów mozna monitorowac bez 
agresywnego leczenia, chorzy z objawami moga próbowac terapii, które daja duze 
prawdopodobienstwo skutecznego kontrolowania tej choroby przez wiele lat. Moga takze rozwazyc 
poddanie sie nowym terapiom, które moga dac mozliwosc dluzszego kontrolowania choroby, a nawet 
wyleczenia. 
 
Kluczowym czynnikiem, dzieki któremu chorzy, ich rodziny i przyjaciele moga nauczyc sie normalnie 
zyc ze szpiczakiem, jest uzyskanie pomocy w zmaganiach z rakiem w postaci odpowiedniej wiedzy, 
utrzymywania pozytywnego nastawienia i umiejetnosci radzenia sobie z problemami typowymi dla tej 
choroby. Wsparcie jest podstawa, dzieki której mozna przezwyciezac przeciwnosci, z którymi musza 
zmagac sie chorzy na szpiczaka mnogiego oraz ich opiekunowie. Grupy wsparcia chorych moga 
wskazac droge i podzielic sie doswiadczeniami. Ich celem jest wzajemna pomoc i edukacja osób 
nalezacych do grupy, które moga poczuc sie nieco mniej samotne, spotykajac innych ludzi 
w podobnej sytuacji zyciowej.   
 
Europejska siec zrzeszajaca organizacje dzialajace na rzecz chorych na szpiczaka mnogiego jest 
nowym, nieformalnym stowarzyszeniem krajowych organizacji, których nadrzednym celem jest 
udzielanie jak najwiekszego wsparcia osobom chorym na szpiczaka mnogiego oraz ich bliskim. 
Kazda organizacja nalezaca do stowarzyszenia ma doswiadczenie w tworzeniu i prowadzeniu grup 
wsparcia chorych. Ten poradnik powstal dzieki zgromadzeniu wiedzy i doswiadczen tych organizacji. 
 
Dajemy Panstwu ten poradnik z nadzieja, ze informacje w nim zawarte pomoga utworzyc Wam 
wlasne grupy wsparcia chorych tam, gdzie mieszkacie. Wsparcie emocjonalne i spoleczne dla 
chorych na szpiczaka mnogiego jest równie wazne, jak pomoc medyczna. Spolecznosc wsparcia, 
która Panstwo utworza, moze pomóc wszystkim jej czlonkom oswoic sie z uczuciem strachu 
i frustracji, a w koncu zyc pelnia zycia. 
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Cel poradnika 
 

Ten poradnik ma za zadanie pomóc w podjeciu pierwszych dzialan majacych na celu utworzenie 
grupy wsparcia dla chorych na szpiczaka mnogiego i ich opiekunów. Poniewaz potrzeby i cele 
grup chorych sa rózne, a grupy w róznych krajach dzialaja w róznych warunkach, poradnik ma za 
zadanie przekazanie podstawowych informacji, dzieki którym zainteresowane osoby moga podjac 
decyzje, czy chca utworzyc taka organizacje. Jesli tak, osoby te znajda tu równiez wskazówki, 
dzieki którym grupie moze sie udac. 

 
 
Informacje podstawowe 
 

Szpiczak mnogi, nowotwór komórek plazmatycznych, jest obecnie choroba nieuleczalna, która 
jednak mozna leczyc. Chociaz informacja o tym, ze zachorowalo sie na szpiczaka, moze 
przytlaczac, wazne jest, aby pamietac, ze istnieje kilka obiecujacych nowych terapii, dzieki którym 
chorzy zyja dluzej i zdrowiej. 
 
W Europie jest okolo 60 tysiecy chorych na szpiczaka mnogiego. Co roku wykrywa sie 21 420 
nowych przypadków (wg European Network of Cancer Registries). Szpiczak mnogi jest drugim co 
do czestotliwosci wystepowania nowotworem krwi, po chloniaku niehodgkinowskim. Stanowi okolo 
1% wszystkich nowotworów, a zgony spowodowane szpiczakiem stanowia 2% wszystkich zgonów 
spowodowanych przez nowotwory. 
 
Szpiczaka najczesciej wykrywa sie u osób w wieku od 65 do 70 lat. Jednak ostatnie statystyki 
pokazuja, ze choroba jest wykrywana coraz czesciej u ludzi mlodszych i wystepuje coraz czesciej. 
Poniewaz najwiekszy odsetek chorych jest wsród ludzi starszych, uwaza sie, ze podatnosc na 
szpiczaka mnogiego zwieksza sie z wiekiem. 
 
Mimo wykonania ogromnej pracy nad znalezieniem przyczyny szpiczaka mnogiego, dotychczas 
tej przyczyny nie znaleziono. Jednak w czasie tych badan stwierdzono mozliwe powiazania 
miedzy szpiczakiem a gorsza praca ukladu odpornosciowego, czynnikami genetycznymi, 
wykonywaniem okreslonych zawodów, stycznoscia z okreslonymi srodkami chemicznymi, 
promieniowaniem, a co najwazniejsze — z wirusami. 
 
Mozliwosc wystapienia szpiczaka mnogiego u osób pracujacych w rolnictwie, przemysle 
naftowym, skórzanym i kosmetycznym, gdzie czlowiek styka sie z herbicydami, srodkami 
owadobójczymi, produktami naftowymi, metalami ciezkimi, tworzywami sztucznymi i róznymi 
pylami, a takze azbestem, jest wyzsza niz przecietna. Ponadto osoby narazone na duze 
promieniowanie, na przyklad ludzie, którzy przezyli eksplozje bomby atomowej w Japonii, sa 
bardziej narazone na zachorowanie na szpiczaka.  
 
Nalezy pamietac, ze w wiekszosci wypadków osoby chore na szpiczaka mnogiego nie naleza do 
tych grup ryzyka. Szpiczak moze byc wynikiem kilku czynników dzialajacych jednoczesnie.  

 
 
Dlaczego warto zalozyc grupe wsparcia?  

Grupy wsparcia chorych daja osobom, które dotknal szpiczak mnogi, wiele korzysci, które z kolei 
przyczyniaja sie do polepszenia jakosci ich zycia:  

• mozliwosc spotykania sie z innymi osobami w podobnej sytuacji; 
• mozliwosc dzielenia sie informacjami na temat metod radzenia sobie z problemami 

typowymi dla tej choroby; 
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• szanse zawarcia rozwiniecia nowych relacji osobistych w czasie, w którym chorzy moga 
byc odizolowani. 

Grupy wsparcia pomagaja takze lepiej przystosowac sie do nowej sytuacji, polepszaja ich nastrój, 
jakosc zycia i dzieki nim chorzy lepiej sobie radza. 

Do innych zalet grup wsparcia nalezy mozliwosc wymiany informacji na temat szpiczaka i jego 
leczenia oraz mozliwosc wspólnego rozwiazywania problemów, szczególnie w kontaktach ze 
sluzba zdrowia. Chorzy moga takze przylaczac sie do wielu innych grup wsparcia, w których 
spotykaja sie osoby z róznymi rodzajami nowotworów. Jednym z powodów, dla których warto 
utworzyc wlasna grupe wsparcia, przeznaczona specjalnie dla chorych na szpiczaka mnogiego, 
jest mozliwosc wzajemnego wspierania sie przez czlonków i edukacji, dzieki czemu chorzy moga 
poczuc sie nieco mniej samotni, poniewaz spotykaja sie z osobami w podobnej sytuacji zyciowej.   

 
 
Zanim zaczniesz dzialac  
 

Aby jak najlepiej rozpoczac dzialalnosc grupy wsparcia chorych na szpiczaka mnogiego, nalezy 
zebrac informacje o lokalnych podmiotach, które moga pomóc. Ponizej znajduje sie lista osób, 
dzieki pomocy których cale przedsiewziecie moze byc latwiejsze. Kazda z tych osób mozna 
udzielic informacji na temat tworzenia grup chorych, przedstawic cie innym chorym, którzy sa 
zainteresowani utworzeniem grupy lub dolaczeniem do niej, podpowiedziec, gdzie znalezc 
informacje na temat róznych mozliwosci leczenia, wyjasnic zagadnienia zwiazane 
z gromadzeniem funduszy, udostepnic miejsce, w którym bedziecie mogli sie spotykac, objasnic 
techniki radzenia sobie ze strata bliskiej osoby, goscic na spotkaniach itd. 
 
Osoby, z którymi warto sie skontaktowac:  

• chorzy w miejscowym szpitalu,  
• lekarze rodzinni i miejscowe placówki sluzby zdrowia,  
• istniejace grupy wsparcia dla chorych na raka,  
• placówki oswiaty zdrowotnej,  
• dobrowolne grupy promocji zdrowia,  
• grupy charytatywne,  
• pracownicy opieki spolecznej,  
• biuro porad obywatelskich.  

Uwaga: Informacje na temat najlepszych praktyk dotyczacych tworzenia grup chorych mozna 
takze znalezc w Internecie lub w bibliotece. Mozna tam takze znalezc dane kontaktowe 
organizacji wymienionych powyzej. 

 
 
Tworzenie grupy wsparcia chorych 
 

Zastanawiajac sie nad zalozeniem grupy wsparcia chorych na szpiczaka mnogiego, warto sobie 
odpowiedziec na nastepujace pytania: 
 

• Dlaczego warto zalozyc grupe wsparcia? 
• Kogo ma zrzeszac grupa? 
• Gdzie beda odbywac sie spotkania? 
• Jak czesto beda odbywac sie spotkania?  
• Ile czasu mozesz na to poswiecic? 
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• Ile czasu moga na to poswiecic inni czlonkowie grupy? 
• Jakie sa cele grupy? 
• Czy z dzialalnoscia grupy beda sie wiazac jakies koszty? 
• Kto bedzie organizowac grupe (inna osoba)? 
• Czy do grupy beda nalezec pracownicy sluzby zdrowia? 

Nalezy pamietac, ze aby zalozyc grupe, potrzebne sa co najmniej dwie osoby. W dalszej czesci 
poradnika omówiono, jak szukac chetnych do dolaczenia do grupy, jednak wszystko zaczyna sie 
od ciebie i tej drugiej osoby. 
 
Uwaga: Utworzenie grupy moze wymagac czasu, energii i pomocy osób zdrowych. Ich pomoc 
moze okazac sie bezcenna w wielu zadaniach administracyjnych, które bedzie musiala wykonac 
grupa: znalezieniu miejsca spotkan, rozdawaniu ulotek itd. Na poczatek warto poszukac tych 
osób wsród przyjaciól i w rodzinach chorych na szpiczaka.  

 

Cele 

Kazda grupa chorych na szpiczaka mnogiego jest inna. Cele i dzialania kazdej grupy wyznaczaja 
jej czlonkowie. Niektóre grupy daja po prostu chorym i ich opiekunom mozliwosc dzielenia sie 
przezyciami i doswiadczeniami. Inne czesto oferuja praktyczna pomoc, na przyklad transport do 
lekarza i szpitala oraz wizyty domowe. Niektóre grupy sa bardziej aktywne w zbieraniu funduszy 
na badania lub na realizacje programów wsparcia pacjentów. 

Na pierwszym spotkaniu musicie dokladnie przemyslec, co chcecie osiagnac. Od wyznaczonych 
celów zalezy to, co bedzie robic organizacja. Na przyklad w przypadku grupy nastawionej na 
dzielenie sie informacjami trzeba skupic sie nad sposobami przekazywania wiedzy pacjentom 
i opiekunom. Od celów zalezy takze struktura organizacji. Jesli organizacja ma dzialac na rzecz 
lepszych uslug na poziomie lokalnym, struktura musi byc lokalna. Jesli organizacja ma zbierac 
pieniadze na badania medyczne, warto zastanowic sie nad dolaczeniem do grupy krajowej. 

Niektóre grupy dzialajace na rzecz chorych maja bardzo wiele celów, na przyklad: 
„Polepszenie samopoczucia osób chorych na szpiczaka mnogiego poprzez udzielanie 
informacji, szkolenie i wsparcie” 

 
Cele organizacji moga byc bardziej skoncentrowane, na przyklad: 

„Edukacja pacjentów i ich opiekunów w zakresie szpiczaka mnogiego i jego leczenia” 
„Zwracanie uwagi spoleczenstwa na sprawy dotyczace szpiczaka mnogiego” 

 „Dzialanie na rzecz polepszenia jakosci uslug dla osób chorych na szpiczaka mnogiego” 
 
Mozna sie takze skupic tylko na jednej dziedzinie, na przyklad: 
 „Dzialanie na rzecz polepszenia jakosci uslug dla osób chorych na szpiczaka mnogiego” 

Cokolwiek postanowisz, wazne jest, aby przed podjeciem pierwszych dzialan cel byl jasno 
sprecyzowany. 

Jednym ze sposobów okreslenia celów jest stworzenie jednego lub dwóch zdan, w których bedzie 
sie zawierac misja lub cel dzialalnosci organizacji. To jest wasze motto. Misja/motto definiuja cele. 
Od celów, z kolei, zalezy strategia ich realizacji (ponizszy rysunek przedstawia odpowiedni 
przyklad). Pamietaj, ze z czasem misja i cele moga sie zmieniac, dlatego nie obawiaj sie, ze 
zawsze bedziecie musieli dzialac wedlug postanowien z pierwszego spotkania. 
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Pomoc chorym na szpiczaka 
mnogiego poprzez 
edukowanie i informowanie 

Motto (misja 
organizacji) 

Cele 
Informowanie chorych 
i czlonków ich rodzin 
o sposobach radzenia sobie 
z choroba. 

Strategia 
Organizowanie co dwa tygodnie spotkan grupy wsparcia 
chorych na szpiczaka mnogiego 
 
Przekazywanie informacji o nowych mozliwosciach 
leczenia 
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Tworzenie grupy wsparcia chorych — pierwsze kroki 

W pierwszej kolejnosci warto zorganizowac spotkanie ze wszystkimi zainteresowanymi osobami. 
To, kogo zaprosic, zalezy od rodzaju organizacji, która ma powstac. Zazwyczaj sa to chorzy i ich 
opiekunowie. Ludzie, którzy przyjda na spotkanie, musza dzielic twój entuzjazm w dzialaniach na 
rzecz polepszenia zycia chorych na szpiczaka mnogiego.   
 
 

Ogólne zalecenia dotyczace dzialalnosci grupy dzialajacej na rzecz chorych:  
 

• Wybierz lidera. 
Szczególowe informacje na temat wybierania lidera oraz lista ról oraz obowiazków znajduja 
sie w dalszej czesci poradnika. 
 

• Zaczynaj powoli, np. od spotkan co miesiac. 
Spotkania raz w miesiacu spowoduja, ze cala inicjatywa nabierze rozpedu bez powodowania 
problemów z brakiem czasu uczestników. 

 
• Poznajcie sie. 

Przedstawcie sie i podzielcie informacjami na temat diagnozy oraz leczenia, rodziny i bliskich, 
a takze pasji i zainteresowan. 

 
• Przydzielaj zadania. 

Dziel i rzadz. Zachecaj wszystkich czlonków grupy do aktywnego uczestniczenia w jej 
dzialaniach, przydzielajac kolejno odpowiednie zadania, dzieki którym bedziecie sie rozwijac. 

 
• Przygotuj plan kazdego spotkania.  

Musza sie w nim znalezc tematy, dzieki którym przyjdzie duzo osób. Plan umozliwi 
uczestnikom przygotowanie sie do spotkania i wyznaczy ramy dyskusji, dzieki czemu lepiej 
wykorzystacie czas. 

 
• Wykorzystuj zdolnosci czlonków. 

Czy ktos zna sie na bankowosci? Zapros te osobe, podaj przekaski. Czy ktos lubi pisac? 
Zachec te osobe do tworzenia biuletynu informacyjnego. Czy ktos ma naturalne zdolnosci 
przywódcze? Zaproponuj tej osobie role lidera grupy. 

 
• Wspomagaj czlonków grupy podczas leczenia. 

Zaoferuj transport na wizyty u lekarza, zalatwienie codziennych spraw, odbierz poczte, 
wyprowadz psa na spacer. 

 
• Dziel sie swoimi doswiadczeniami. 

Opowiadaj szczególowo o swoich przejsciach i wnioskach z nich plynacych. Pacjent majacy 
wiedze na temat choroby, na która cierpi, jest silnym sojusznikiem w leczeniu. 

 
• Przyjmuj nowe osoby. 

Zachecaj czlonków grupy do zaprezentowania krótkich opisów leczenia i popros o to nowych 
czlonków grupy. Nie szczedz im slów zachety, aby poczuli sie pewnie w nowym otoczeniu. 
Pamietasz, jak to bylo na twoim pierwszym spotkaniu w grupie? 

 
• Stwórz przyjazny nastrój. 

Ustaw krzesla tak, aby latwiej bylo rozmawiac, podaj przekaski, cicha muzyka tez nie 
zaszkodzi. 

 
• Spelniaj potrzeby czlonków grupy. 
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Wymysl motto i wspólnie ustalcie cele. Popros o opinie, aby miec pewnosc, ze grupa zmierza 
w tym samym kierunku. 

 
• Regularnie weryfikuj cele grupy. 

Dyskutujcie nad zmieniajacymi sie potrzebami i celami wraz z dolaczaniem do grupy nowych 
czlonków, odchodzeniem innych lub zmianami potrzeb. 

 
• Przede wszystkim ciesz sie tymi spotkaniami! 

Niech sprawiaja ci one przyjemnosc. Ciesz sie zyciem, korzystaj z lepszego samopoczucia, 
które daje wsparcie emocjonalne i wsparcie spolecznosci. 

 
 
Wsparcie dla organizacji 
 

Pomoc lekarzy i pielegniarek w pozyskiwaniu nowych czlonków warto uzyskac na samym 
poczatku przedsiewziecia. Planujac utworzenie organizacji, koniecznie z nimi porozmawiaj 
i popros o opinie. Dzieki nim do grupy moze dolaczyc wiecej chorych. Moga oni, na przyklad, 
przekazac chorym ulotki informujace o najblizszym spotkaniu grupy.   

 

Zaangazowanie opiekunów  

Pierwsza sprawa, o której trzeba pamietac juz na samym poczatku, jest to, aby bliscy chorych, 
szczególnie opiekunowie, czuli sie pelnoprawnymi czlonkami grupy, tak jak osoby chore na 
szpiczaka. Kazda rodzina, w której ktos choruje na szpiczaka, jest inna. W niektórych rodzinach 
to chory szuka informacji. W innych szukaja ich opiekunowie. W niektórych wypadkach informacji 
moze szukac kilku czlonków rodziny. Rzadko zdarza sie, aby nikt nie byl zainteresowany 
informacjami o chorobie. Osoby niezainteresowane zazwyczaj nie przychodza na spotkania grup 
wsparcia. Wielu liderów grup wsparcia wie, ze skupianie sie w wiekszosci lub tylko na chorych 
byloby ogromnym bledem. 

Na pózniejszych etapach rozwoju grupy mozna zastanowic sie nad podzieleniem organizacji na 
podgrupy w czasie spotkania: osoby chore moga rozmawiac w jednym pomieszczeniu, 
a opiekunowie w innym. Opiekunowie czesto maja wiele do powiedzenia, ale nie powiedza tego 
przy osobie, która sie opiekuja. Zreszta w przypadku chorych czesto jest podobnie. 

Kim jest opiekun chorego na szpiczaka? 

Opiekun chorego na szpiczaka jest osoba zwiazana osobiscie z chorym na raka i ofiaruje pomoc 
niemedyczna i pozaszpitalna. Szacuje sie, ze w 2005 roku w Europie zostana wykryte ponad 
3 miliony przypadków raka (wg UICC). Co najmniej taka sama liczba czlonków rodzin lub bliskich 
bedzie musiala przyjac na siebie wymagajaca role opiekuna w tym tylko roku. 

Dzien z zycia opiekuna 

Oprócz wykonywania codziennych czynnosci, takich jak przygotowanie posilków, sprzatanie 
i transport, opiekunowie staja sie tak naprawde kontynuatorami dzialan zespolu opieki: czesto 
rozmawiaja z lekarzami, podaja leki i oceniaja wyniki leczenia. Niestety, tak duza liczba 
obowiazków sprawia, ze nie maja czasu dla siebie. 
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Korzysci zwiazane z edukacja opiekunów 

Udowodniono, ze edukacja w ramach danej spolecznosci i wsparcie dla opiekunów moga pomóc 
zmniejszyc stres zwiazany z opiekowaniem sie bliska osoba chora na raka. Opiekunowie, którzy 
przychodzili na spotkania grup wsparcia, twierdzili, ze ich wiedza poszerzyla sie i czuja sie 
pewniej, wykonujac swoje obowiazki przy chorych. 

 

Spotkanie organizacyjne  

Gdy znajdziesz co najmniej jeszcze jedna osobe, która dzieli z toba zainteresowania i cele, 
mozecie zaczac planowanie utworzenia wiekszej grupy. Nastepnym krokiem jest co najmniej 
jedno spotkanie organizacyjne. Zazwyczaj jest ono raczej nieoficjalne — odbywa sie w czyims 
mieszkaniu lub w kawiarni. Po omówieniu wszystkich spraw mozecie okreslic stale godziny 
spotkan, które beda takze dogodne dla innych osób, które chcialyby dolaczyc do grupy.  

Dzieki informacjom podanym wczesniej w tym podreczniku (rozdzial „Zanim zaczniesz dzialac”) 
mozna znalezc nowych ludzi i zaprosic ich na spotkanie. Mozesz na przyklad powiesic ulotke 
w szpitalu, klinice lub gabinecie lekarskim. Na ulotce powinny znalezc sie informacje na temat 
celu, miejsca, godziny oraz daty spotkania, nazwisko i numer telefonu organizatora, aby 
zainteresowane osoby mogly uzyskac wiecej informacji (przykladowa ulotka znajduje sie 
w rozdziale „Przykladowe materialy”). Zainteresowane osoby mozna takze znalezc, rozmawiajac 
z lekarzem lub pracownikiem opieki spolecznej. Lekarz lub pracownik opieki moga znac inne 
osoby, które maja zamiar utworzyc podobna grupe.  

Po potwierdzeniu spotkania organizacyjnego nie zapomnij o stworzeniu milej atmosfery wsród 
uczestników. Ponizej kilka wskazówek: 

• Rozwies znaki informujace o tym, jak dotrzec do miejsca spotkania. 
• Ustaw krzesla w kole lub w inny sposób, który bedzie zachecac do rozmowy. 
• Przygotuj plakietki z imionami wszystkich uczestników, aby latwiej bylo sie poznac. 
• Przygotuj formularz rejestracyjny, aby zebrac dane kontaktowe z mysla o nastepnych 

spotkaniach. 
• Przygotuj kawe, herbate, napoje, moze przekaski. 
• Przygotuj obrusy, serwetki lub inne niezbedne przybory. 
• W tle moze cicho grac muzyka. 

 

Rodzaj spotkania  

Poczatkowo spotkanie nie musi miec jakiejs okreslonej formy. Czesto warto, aby najpierw 
wszyscy kolejno sie przedstawili. Nastepnie, jako osoba, która zorganizowala spotkanie, mozesz 
wyglosic kilka zdan tytulem wstepu i zaprosic wszystkich do opowiedzenia swoich historii. 
Dyskusje mozna stymulowac, zadajac nastepujace pytania: 

• Jak dlugo zyjesz ze szpiczakiem? 
• Jaka byla twoja pierwsza reakcja na diagnoze? 
• Gdzie sie zwróciles/zwrócilas po informacje o chorobie? 
• Jak udaje ci sie zachowac optymizm? 
• Czy twoja rodzina/przyjaciele szukali pomocy? 
• Czy ktos próbowal (wstaw rodzaj leczenia)? Jakie byly wyniki? 
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Gdy grupa jest juz bardziej zwarta, mozna zachecic czlonków do krótkiego opowiedzenia o sobie 
i szpiczaku, aby nowi czlonkowie poczuli sie pewniej. Nastepnie mozna poprosic nowych 
czlonków, aby opowiedzieli o sobie, o diagnozie i biezacym stanie zdrowia. Mozna takze 
zachecac czlonków grupy, aby przychodzili na spotkania z rodzina i przyjaciólmi, a pózniej 
poprosic te osoby o to, aby opowiedzialy, jak sobie radza jako opiekunowie. 

Od czasu do czasu warto zaprosic goscia z odczytem lub prezentacja. Oto przyklady osób, które 
mozna zaprosic, jak je znalezc i jakie tematy moga byc omawiane: 

• Pracownik pomocy spolecznej — przedstawi najwazniejsze zagadnienia na temat pomocy 
w wypelnianiu formularzy ubezpieczeniowych (skontaktuj sie z miejscowym szpitalem lub 
klinika onkologiczna) 

• Fizjoterapeuta — przedstawi porady dotyczace technik relaksowania sie i zmniejszania 
bólu (skontaktuj sie z miejscowym szpitalem lub pracownia rehabilitacyjna) 

• Instruktor jogi — pokaze, jak radzic sobie ze stresem (skontaktuj sie z lokalnym klubem 
fitness) 

• Lekarz — przedstawi najwazniejsze informacje na temat choroby (skontaktuj sie 
z miejscowym lekarzem) 

• Osoba prowadzaca badania kliniczne — przedstawi szczególowe informacje na temat 
testów klinicznych (skontaktuj sie z miejscowym centrum badan nad rakiem) 

• Przywódca duchowy — przedstawi rozwiazania pomocne dla duszy (skontaktuj sie 
z miejscowym kosciolem lub z innymi miejscem modlitwy) 

 

Wybieranie lidera grupy 

Ktos musi pilnowac, aby spotkania odbywaly sie planowo i ktos musi je prowadzic. Nie musi to 
byc ta sama osoba. Obowiazki moga byc wykonywane okresowo. Jednak bez co najmniej takiej 
organizacji grupa wsparcia moze szybko sie rozpasc. 

W pierwszych miesiacach dzialalnosci nowej grupy czesc prac moze byc wykonywana w oparciu 
tylko o zaangazowanie poszczególnych osób. Pózniej wazne jest, aby grupa dzialala niezaleznie 
od wkladu pracy jej zalozycieli.   

Wybierz osobe lub osoby, które naprawde chca wykonywac te obowiazki. Spróbuj znalezc ludzi, 
którzy beda mogli regularnie uczestniczyc w spotkaniach. Stworzenie prostego planu i danie 
ludziom tego, po co przyszli: dzielenia sie informacjami i udzielania informacji, nie jest wcale 
trudne. Spotkania mozna organizowac na miare potrzeb. Jesli spotkanie ma sie odbyc na 
przyklad w szpitalu, trzeba przygotowac pomieszczenie. Musi ono byc otwarte, musza byc w nim 
krzesla i inny niezbedny sprzet. Byc moze trzeba bedzie podac kawe lub podac przekaski. To 
wszystko calkowicie zalezy od grupy. Jesli spotkanie ma odbyc sie w domu lub w klubie, moga 
byc niezbedne powazne zmiany, tak aby miejsce nadawalo sie na tego rodzaju spotkanie. Warto 
znalezc osobe lub kilka osób, które wykonaja wszystkie niezbedne zadania. 
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Role i obowiazki lidera 

Lider odgrywa kluczowa role w prowadzeniu spotkania grupy, pilnuje odpowiedniego tonu, dba, 
aby podczas spotkania panowala atmosfera zaufania, oraz oferuje wsparcie. Ponizej 
przedstawiono strategie przydatne dla lidera grupy: 

1. Ustal podstawowe zasady dotyczace obecnosci, poufnosci i wzajemnego szacunku, do 
których musza stosowac sie czlonkowie grupy. Pamietaj. ze szczególnie wazne jest, aby 
uczestnicy czuli, ze moga wyrazic swoje mysli i uczucia. Dlatego wszyscy uczestnicy 
spotkania powinni wiedziec, ze wszystko, co zostanie powiedziane podczas spotkania, nie 
wydostanie sie na zewnatrz. 
 

2. Popros grupe o pomoc w tworzeniu planów spotkan, zamiast narzucac wlasny, wczesniej 
ustalony plan. 
 

3. Inicjuj i stymuluj dyskusje i pozwól, aby pojawialy sie w niej popularne tematy. W tym celu 
zadawaj pytania, które beda naprowadzac dyskusje na wlasciwe tory (Jak sie czules, gdy….? 
Jak sobie radzisz z…? itd.), proponuj tematy zwiazane z informacjami podawanymi 
w mediach i aktywnie sluchaj uczestników. 
 

4. Bierz aktywny udzial w dzialaniach grupy, szczególnie w tworzeniu atmosfery 
bezpieczenstwa, która sprzyja aktywnemu uczestnictwu. W takiej atmosferze uczestnicy nie 
czuja sie slabi, zaniepokojeni ani zagrozeni. Kluczowymi czynnikami, które buduja atmosfere 
bezpieczenstwa sa: przyjazny klimat spotkania, okreslenie zasad poufnosci, zaproszenie 
rodzin i przyjaciól czlonków grupy i slowa otuchy. 
 

5. Kontroluj emocje grupy. Jesli uczestnicy unikaja bolesnych kwestii, spróbuj je poruszyc. To 
moze byc bardzo trudne, ale jest konieczne. Grupie jako calosci nie uda sie, jesli jej 
czlonkowie nie beda potrafili przelamac takich bolesnych barier. Omawianie trudnych tematów 
w grupie pozwoli na pozbycie sie frustracji, bólu lub zlosci w atmosferze wsparcia 
emocjonalnego. 
 

6. Zapewnij wszystkich uczestników spotkania, ze to, co czuja, jest normalne i ze nie jest to nic 
dziwnego. Zycie z rakiem jako chory lub opiekun jest ogromnie stresujace. Przypomnij 
wszystkim, ze nie sa sami. 
 

7. Daj grupie nadzieje — przytaczaj oryginale cytaty, historie róznych zwyciestw, sukcesów lub 
zapros psychologa zajmujacego sie motywacja, aby przekazal czlonkom grupy slowa zachety. 
 

8. Zachecaj czlonków grupy do dzialania poza jej ramami formalnymi, aby lepiej sie wspierali 
i poznawali. Moga to byc obiady, wspólne wyjscie do kina lub do teatru, na koncert, do 
muzeum itd. 
 

9. Pomagaj czlonkom grupy w dolaczaniu do dyskusji i jak tylko mozesz staraj sie zachecac do 
rozmowy osoby pasywne. W tym celu mozesz zadawac pytania sondujace, proponowac 
temat dyskusji oraz pytac poszczególne osoby, co o tym sadza, poprosic osoby pasywne, aby 
poprowadzily dyskusje na temat, który je interesuje itd. 
 

10. Pozostaw odpowiedni czas na podsumowanie w planie kazdego spotkania. Jeden z czlonków 
grupy moze pilnowac czasu. Taka osoba bedzie pilnowac, aby kazdy temat zostal omówiony 
w odpowiednim czasie, oraz aby na koncu spotkania pozostal czas na podsumowanie. 
 

11. Prezentuj materialy edukacyjne, artykuly i informacje o sprawach interesujacych grupe. Moga 
to byc broszury z informacjami o chorobie z lokalnej placówki sluzby zdrowia, broszury firm 
farmaceutycznych na temat leków, artykuly z gazet lub Internetu o najnowszych osiagnieciach 
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naukowych, a takze materialy krajowych organizacji zrzeszajacych chorych na szpiczaka. 
 

12. W pewnym momencie moze byc konieczne rozwiazanie grupy. Moze sie tak stac, poniewaz 
jej czlonkowie znalezli inne grupy wsparcia, poniewaz zostaly zrealizowane poczatkowe cele 
grupy lub grupa nie ma juz energii niezbednej do dzialania. Przygotuj grupe, poinformuj jej 
czlonków o zamiarze rozwiazania, a nastepnie rozwiaz ja we wspólnie ustalonym dniu. 

 

Prowadzenie spotkan  

Jesli grupa spotyka sie tylko raz w miesiacu, bezproduktywne spotkanie moze latwo zniechecic 
ludzi, którzy potrzebuja wsparcia. Ponadto niektórzy uczestnicy moga byc zmuszeni do dlugich 
dojazdów, wiec chca, aby spotkania mialy jakis sens. Dlatego obowiazkiem lidera jest utrzymanie 
pewnej dyscypliny i celu dialogu. 

Czego oczekuje wiekszosc ludzi uczestniczacych w spotkaniu grupy wsparcia chorych na 
szpiczaka? Wiekszosc chce miec szanse na podzielenie sie doswiadczeniami, obawami, 
frustracjami, zloscia i zwyciestwami. Ludzie ci chca takze uczyc sie od innych ludzi, którzy przez 
to przeszli. Chca zadawac pytania, których boja sie zadac lekarzowi, zapewne ze strachu przed 
osmieszeniem sie. Chca nadziei — nadziei pochodzacej stad, ze na wlasne oczy widza, ze 
szpiczak mnogi to nie wyrok.  

Co to znaczy? To, ze lider musi ostroznie kontrolowac spotkanie, aby grupa spelniala swoje cele. 
Spotkanie moze szybko minac i umozliwienie kazdej osobie podzielenia sie swoimi uczuciami 
moze byc trudne. Prowadzacy musi wykonywac swoje obowiazki delikatnie. Zadanie to moze byc 
bardzo stresujace. Dobra wiadomosc jest taka, ze po pewnym czasie grupa zrozumie, o co 
chodzi, i nie bedzie juz potrzebne tak czeste ingerowanie w dyskusje. Jak to osiagnac? Trening 
czyni mistrza. Plan spotkania uzgodniony z uczestnikami pozwoli w jak najlepszy sposób 
wykorzystac czas, a ludzie docenia taka uporzadkowana forme spotkania. Doskonaly 
prowadzacy, który zadaje pytania sondujace, który przygotowuje sie i proponuje interesujace 
tematy do omówienia oraz zacheca pasywne osoby do zaangazowania sie w dyskusje, tworzy 
atmosfere pelna energii. Poprzez wyznaczenie róznych osób do poprowadzenia poszczególnych 
czesci spotkania wszyscy naucza sie prowadzic spotkanie i beda chcieli to robic przy nastepnej 
okazji. Z czasem grupa przywyknie do tych procedur i bedzie chciala postepowac wedlug nich. 
One z kolei, tak jak lider, pozwola na zrealizowanie celów grupy. 

 

Przed i po spotkaniach  

Niezaleznie od czasu (raz w miesiacu, co dwa tygodnie itd.) zapamietanie daty kolejnego 
spotkania moze stanowic klopot. Dlatego mozna zdecydowac sie na powiadamianie wszystkich 
czlonków grupy kilka dni przed kazdym spotkaniem. W ten sposób mozna nie tylko poinformowac 
wszystkich o spotkaniu, ale zapytac o leczenie i zycie w ogóle, a takze dowiedziec sie, czy 
przyjda. Pózniej mozna zdac relacje o stanie zdrowia nieobecnych pozostalym czlonkom grupy. 

Równie wazny, jak przypomnienie o nadchodzacym spotkaniu, jest raport ze spotkania. Warto 
wyznaczyc jedna osobe do sporzadzania protokolu. Informacje te mozna pózniej opublikowac 
w biuletynie informacyjnym dla czlonków grupy. Dzieki temu biuletynowi osoby, które rzadko 
przychodza na spotkania, nie traca kontaktu z grupa. Do biuletynu mozna dolaczyc aktualne listy 
czlonków zawierajace nazwiska, adresy numery telefonów i adresy e-mail czlonków grupy. 
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Wystarczy, ze biuletyn bedzie mial zawieral akapitów z informacjami o tym, co omawiano 
podczas spotkania, liste nieobecnych i obecnych, dane nowych czlonków i moze kilka lekkich 
watków, na przyklad opisów podrózy, urodzin, tego, komu urodzily sie wnuki itp. Biuletyn jest 
publikacja zachecajaca do dzialania, dlatego warto to zadanie powierzyc komus, kto jest 
„niespelnionym” pisarzem lub bylym redaktorem gazetki szkolnej. Biuletyn moze byc swobodny 
lub oficjalny. Wszystko zalezy od wymagan grupy.  

 

Wybieranie nazwy organizacji 

Nad nazwa organizacji warto zastanowic sie nad dosc wczesnym etapie tworzenia calej struktury, 
tak aby mozna bylo mówic o tej strukturze w jakis okreslony sposób. Aby organizacja odniosla 
sukces, musi byc znana wsród chorych na szpiczaka i ich bliskich. Dlatego nadanie nazwy jest 
pierwszym krokiem do poinformowania swiata o tym, ze grupa istnieje. 

 
 
Czy organizacja bedzie zrzeszac czlonków? 

Niektóre organizacje maja czlonków — osoby lub grupy, które do niej naleza. W przypadku grup 
zrzeszajacych chorych na raka taka forma organizacji wystepuje bardzo rzadko. Grupy 
zrzeszajace chorych na raka najczesciej maja charakter otwarty i moga w nich dzialac wszyscy 
zainteresowani. Formalne czlonkostwo nie jest wymagane ani konieczne, chociaz oczywiscie 
czlonkowie grupy moga ustalic inne zasady. 

 
 
Informowanie o organizacji 
 

Promowanie organizacji wymaga czasu i energii. Organizacja bedzie mogla pomóc tylko tym, 
którzy wiedza o jej istnieniu. Jednym z pierwszych celów jest poinformowanie jak najwiekszej 
liczby chorych na szpiczaka mnogiego o tym, ze organizacja istnieje. Trzeba wykonac materialy 
informacyjne dotyczace organizacji, na przyklad plakat lub ulotke. Takie materialy nie powinny 
byc zbyt skomplikowane, powinny natomiast zawierac podstawowe informacje, którymi moga byc 
zainteresowani chorzy. Trzeba przynajmniej okreslic glówne cele i podac dane kontaktowe 
organizacji. 

Na poczatek mozna wykorzystac ulotki wykonane za pomoca komputera, zawierajace nazwe 
grupy, informacje o miejscu, datach i godzinach trzech najblizszych spotkan. Pózniej mozna 
poprosic jednego z czlonków grupy o wykonanie kolorowej broszury i wykonanie kopii do 
rozdania. Dzieki tym materialom grupa przyciagnie nowych czlonków (na koncu tego poradnika 
znajduja sie przykladowe materialy). 

Jesli daty/godziny spotkan czasami sie zmieniaja, na ulotkach i broszurach mozna umiescic 
informacje o tym, ze osoby zainteresowane uczestnictwem powinny zadzwonic do jednego 
z czlonków grupy, aby dowiedziec sie o ostateczna date i godzine spotkania. Jesli grupa spotyka 
sie zawsze w tym samym miejscu, do broszury mozna dodac mape. Dzieki temu zainteresowani 
latwiej was znajda. 

Gdy grupa dziala juz jakis czas, mozecie stworzyc strone internetowa. Poszukaj osoby, która to 
zrobi. Moze to byc czlonek grupy lub przyjaciel jednego z czlonków, który zna sie na tym i chce 
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bezinteresownie pomóc. Taka strona przyciagnie wiecej osób, a za jej pomoca mozna przekazac 
wiecej informacji. 

 

Finanse 

Na poczatku koszty dzialalnosci grupy sa minimalne. Sa to miedzy innymi koszty obrusów, kawy, 
filtrów, herbaty, sztucców jednorazowych, kubków, cukru, mleka, plakietek z imionami, 
kopiowania ulotek oraz biuletynów i oczywiscie koszty przesylek pocztowych. Gdy grupa sie 
rozwija, koszty rosna, szczególnie koszty kopiowania i przesylek. Dobrze, aby z czasem grupa 
mogla znalezc zródla finansowania, a nie polegac tylko na hojnosci garstki swoich czlonków. 
Grupa moze przeglosowac, jak najlepiej zrealizowac ten cel (np. wplata kilku zlotych, gdy dany 
czlonek przychodzi na spotkanie z rodzina). Mozna takze podzielic obowiazki zwiazane 
z przygotowaniem poszczególnych spotkan lub przekasek miedzy czlonków grupy. 
 
Gdy grupa ma wlasne pieniadze, trzeba dokladnie kontrolowac ich stan. Organizacja musi miec 
wlasne konto bankowe. Warto poswiecic troche czasu, aby dowiedziec sie, który bank oferuje 
najlepsze uslugi po najnizszej cenie. Aby uniknac sporów, przy otwieraniu konta trzeba 
zaznaczyc, ze wszystkie czeki musza byc podpisane przez dwie osoby. 
 
Aby organizacja rozwijala sie, trzeba takze znalezc dodatkowe zródla finansowania. Fundusze 
mozna gromadzic na rózne sposoby, na przyklad przez sponsorów (dana firma moze 
sfinansowac produkcje i druk ulotek lub broszur). Jesli organizacja ma siedzibe w szpitalu, moze 
dowiedziec sie o mozliwosc skorzystania z funduszy przeznaczonych na cele charytatywne. 
Zbiórki pieniedzy to zazwyczaj dobra zabawa, ale trzeba uwazac, aby koszt imprezy nie 
pochlonal calych zysków.    

 
 
Zatrudnianie ludzi 
 

Wiele organizacji charytatywnych zaczyna dzialalnosc, opierajac sie w calosci na 
wolontariuszach. Osoby te angazuja sie w sprawe i poswiecaja swój czas na wykonywanie 
wszystkich powierzonych im zadan. Jednak czesto oznacza to koniecznosc zmieszczenia tych 
zadan miedzy inne obowiazki. Osoby te nie moga poswiecic sie wylacznie pracy w organizacji.   

 
 

Miejsce spotkan 

Grupa moze spotykac sie w pomieszczeniach w miejscowym szpitalu. Moze takze poszukac 
kogos, kto uzyczy pomieszczenia na takie spotkania (wystarczy jadalnia lub kuchnia).   

 
 
Ochrona danych 
 

W wiekszosci krajów obowiazuja ustawy chroniace informacje, które znajduja sie w systemach 
sluzby zdrowia. Ustawy te zabraniaja wykorzystywania informacji o pacjentach bez ich zgody. 
Oznacza to, ze zanim zarejestruje sie informacje o osobach, które kontaktuja sie z organizacja, 
szukajac pomocy, trzeba poprosic je o zgode. Sprawdz, czy w twoim kraju obowiazuje takie 
prawo. 
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Szukanie porad 
 

Najlepszym sposobem na uzyskanie informacji na temat tworzenia grupy wsparcia jest prosba 
o porade czlonków istniejacej grupy lub organizacji wspierajacej grupy chorych. Wiekszosc 
organizacji chetnie pomaga osobom, które chca zakladac nowe grupy. Czlonkowie krajowych 
grup wsparcia chorych na szpiczaka mnogiego (lista tych organizacji i dane kontaktowe znajduja 
sie w dalszej czesci poradnika) udzielaja rad i informacji o tym, jak dzialaja ich organizacje.   

 

Radzenie sobie z niepowodzeniami 

Trzeba jasno powiedziec, ze nie wszystkim grupom sie udaje. Moze im sie nie udac skutecznie 
zjednoczyc wszystkich czlonków w realizacji uzgodnionej misji. Przyczyny moga byc rózne, od 
slabej frekwencji, przez rezygnacje po konflikty charakterów. Niektórym grupom nie udaje sie, 
poniewaz zajmuja sie „bezpiecznymi” tematami, takimi jak leczenie czy zarzuty pod adresem 
sluzby zdrowia, a unikaja dyskusji o uczuciach. Jednym ze sposobów na ominiecie tego problemu 
jest tzw. „burza mózgów”. Dzieki tej technice w dyskusje angazuje sie cala grupa. Aby 
zorganizowac „burze mózgów”, po prostu zaproponuj trudny temat lub zapisz go na tablicy, tak 
aby wszyscy czlonkowie grupy dobrze go widzieli. Oglos, ze bedzie to jeden z tematów spotkania 
w danym dniu. Nastepnie mozesz przedstawic swój poglad na sprawe, aby zainicjowac dialog. 
Przypomnij uczestnikom, ze maja wypowiadac sie swobodnie i wstrzymac sie od uwag na inne 
tematy. Lider moze przypominac, ze uczestnicy powinni wyrazac sie jasno, jednak to oni maja 
nadawac ton dyskusji. Niezaleznie od trudnosci, kazda nowa grupa powinna byc postrzegana 
jako okazja do nauczenia sie czegos. Czesto warto omówic dana sesje ze znajomym, 
przyjacielem lub czlonkiem rodziny, aby spojrzec na problem z szerszej perspektywy. 

 

Radzenie sobie ze strata bliskiej osoby 

Jednym z najtrudniejszych momentów dla czlonków grupy wsparcia jest pozegnanie partnera lub 
przyjaciela, który umiera. Niezaleznie od sposobu, w jaki to przezywamy, ból jest najbardziej 
normalna i najbardziej odpowiednia reakcja na strate bliskiej osoby. To dziwne, ale ból tak 
naprawde jest czyms pozytywnym dla ludzkiej duszy. Dzieki niemu zauwazamy, ze cos bylo dla 
nas wazne i ze to stracilismy. 

Proces kojenia bólu 

Ból przebiega w czterech etapach, które stanowia czesc procesu kojenia bólu. Kazdy etap ma 
inna intensywnosc.  

1. Szok i odretwienie: typowe odczucia dla tego etapu: cierpienie i gniew, ograniczona zdolnosc 
osadu i koncentracja oraz uczucie paniki.  

2. Tesknota i poszukiwanie: na tym etapie pojawia sie uczucie niepokoju, niecierpliwosci 
i niepewnosci.  

3. Dezorientacja i dezorganizacja: uczucie depresji i poczucie winy. Mozna stracic apetyt, zle 
spac i nie interesowac sie niczym.  

4. Ustapienie bólu i przeorganizowanie: na tym etapie lepiej kontroluje sie uczucia, ma sie wiecej 
energii, aby radzic sobie z problemami i podejmowac decyzje. 

Istnieja sposoby, w jakie grupa moze pomagac swoim czlonkom w gorszych okresach. Mozna 
takze poprosic o pomoc przyjaciela lub krewnego. Czlowiek czuje sie czasami przytloczony i jest 
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to normalne. Mozna takze poszukac sposobów wyrazania uczuc. Tlumienie uczuc tylko zwieksza 
ich moc. Pózniej ujawniaja sie one w chwilach, gdy czlowiek jest slabszy i nie moze sobie z nimi 
poradzic. Poswiec troche czasu i skup sie na uczuciach. Zapisz je, porozmawiaj ze soba lub po 
prostu pomysl. Kazdy inaczej radzi sobie ze strata bliskiej osoby. Trzeba pamietac, ze strate 
nalezy oplakiwac z godnoscia.   

Wskazówki, które moga pomóc ukoic ból  

• Poswiec troche czasu na otwarte przemyslenie spraw i przeanalizowanie uczuc.  
• Przyjmij do wiadomosci i zaakceptuj uczucia, i te pozytywne, i te negatywne.  
• Prowadz pamietnik, aby udokumentowac to, jak sobie radzisz z bólem po stracie.  
• Zwierz sie zaufanej osobie, opowiedz cala historie.  
• Otwarcie wyrazaj uczucia. Placz daje ulge.  
• Znajdz niedokonczone sprawy i spróbuj je zalatwic.  
• Istnieja grupy wsparcia osób, które stracily kogos bliskiego. Mozna w nich dzielic ból z innymi 

ludzmi, którzy znalezli sie w podobnej sytuacji.  
• Jesli nie mozna poradzic sobie z bólem po stracie bliskiej osoby, nalezy zwrócic sie o pomoc 

do lekarza. 

 
Dolaczanie do organizacji krajowej 
 

Po pewnym czasie grupa moze zaczac zastanawiac sie nad dolaczeniem do jednej z krajowych 
lub organizacji zrzeszajacych chorych na szpiczaka. Dzieki czlonkostwu w wiekszych 
organizacjach krajowych grupa ma doskonala okazje uczyc sie od innych grup wsparcia 
i zapoznac sie z cala gama dzialan, w jakie sa zaangazowane rózne organizacje. Jednym 
z najwazniejszych powodów, dla których warto dolaczyc do grupy krajowej, jest mozliwosc 
bezposredniego porozmawiania z ludzmi, którzy staja wobec takich samych wyzwan i którzy tak 
samo chca polepszac zycie chorych na szpiczaka.   

 

Lista europejskich organizacji zrzeszajacych chorych na szpiczaka 
mnogiego 

Jesli na tej liscie nie ma organizacji z Panstwa kraju, nie oznacza to, ze nie ma w nim organizacji 
zrzeszajacych chorych na szpiczaka mnogiego/plazmacytome/Morbus Kahler. Prosimy zapoznac 
sie z lista organizacji zrzeszajacych chorych w czesci „Odnosniki” witryny internetowej 
stowarzyszenia Myeloma Euronet pod adresem http://www.myeloma-euronet.org/. 
 
Austria 

- Myelom Kontakt Österreich 
c/o Elke Weichenberger 
Josef Mayburgerkai 54 
A-5020 Salzburg 
Tel.: +43 (0) 664 / 4250161 
info@myelom.at 
http://www.myelom.at/ 

- Selbsthilfe Plasmozytom-Multiples Myelom Österreich 
Ilse Hein  
Bürglsteinstrasse 21/10 
A-5020 Salzburg 
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Tel.: +43 (0) 662 / 845151 
i.hein.mmshg@aon.at 
http://www.myelom-selbsthilfe.org/ 

 
 
Belgia 

- Contactgroep Multipel Myeloom Patienten 
Johan Creemers 
Zonneweeldelaan 23 bus 32 
B-3600 Genk 
Tel: +32 / (0)89 / 35 43 66 
Mobil: +32 / (0)494 / 59 49 57 
E-Mail: jcreemers@belgacom.net 
http://www.cmp-vlaanderen.be/ 

- Wildgroei vzw 
Luigi Chirillo 
Musstraat 9 
B-3530 Houthalen 
Tel.: +32 89/38 09 80 
luigi.chirillo@pandora.be 
http://www.wildgroei-vzw.be/ 

 
 

Dania 

- Dansk Myelomatose Forening 
Arne Hansen 
Torupvej 25, Hedensted, 
DK-8722 Kopenhagen 
Tel.: +45 75-892298 

 
 
Niemcy 

- Deutsche Leukämie- & Lymphom-Hilfe e. V. 
Thomas-Mann-Straße 40 
D-53111 Bonn 
Tel.: +49 228 33 88 9 200 
info@leukaemie-hilfe.de 
http://www.leukaemie-hilfe.de 
(w tej witrynie internetowej jest dostepna pelna lista grup pomocy wzajemnej w Niemczech, 
zrzeszajacych chorych na bialaczke, chloniaka, szpiczaka mnogiego/plazmazytome oraz inne 
choroby krwi i ukladu limfatycznego: http://www.leukaemie-hilfe.de/SHI/SHI_BRD.html) 

- Arbeitsgemeinschaft der deutschsprachigen Plasmozytom/Multiples Myelom-
Selbsthilfegruppen (APMM) 
Kontakt: 
Plasmozytom / Multiples Myelom Selbsthilfegruppe NRW e.V. 
Weichenberger, Elke 
Josef Mayburgerkai 54 
A-5020 Salzburg 
Phone: +43 664 4250161 
sprecherteam@myelom.org 
 
Reimann, Brigitte 
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Am Wiesbrunnen 27 
D-67433 Neustadt an der Weinstraße 
Phone: +49 (0)63 21 / 96 38 30 
Fax: +49 (0)63 21 / 96 38 31 
sprecherteam@myelom.org 
 
Johan Creemers (MM-Patient seit 1997) 
Zonneweeldelaan nr. 23 bus 32 
B-3600 Genk 
Phone: +32 (0)89 / 35 43 66 
sprecherteam@myelom.org 
http://www.myelom.org/  
 (w tej witrynie internetowej jest dostepna pelna lista grup pomocy wzajemnej w Niemczech, 
Austrii, Belgii i niemieckojezycznej czesci Szwajcarii, zrzeszajacych chorych na szpiczaka 
mnogiego/plazmacytome: http://www.myelom.org/unterseiten/adressen.html) 

 
 

Wlochy 

- Associazione Italiana contro le Leucemie-linfomi e mieloma ONLUS 
Via Ravenna, 34 
I-00161 Roma 
Tel.: +39 06 4403763 
ail@ail.it 
http://www.ail.it/ 

 
 

Holandia 

- Contactgroep Kahler en Waldenström Patiënten 
Secretariaat CKP 
Landheer 65 
NL-3171 DC Poortugaal 
Tel.: +31 (0) 79 - 361 81 58 
ckp@kabelfoon.nl 
http://www.kahler.nl/ 

 
 

Szwecja 

- Blodcancerförbundet 
Sturegatan 4, 5 tr 
S-17227 Sundbyberg 
Tel.: +46 (0) 8/54640540 
info@blodcancerforbundet.se 
http://www.blodcancerforbundet.se/ 

 
 

Szwajcaria 

- Stiftung zur Förderung der Knochenmarktransplantation Schweiz 
Candy Heberlein 
Vorder Rainholzstr. 3 
CH-8123 Ebmatingen 
Tel.: +41 (0) 1/9821212 
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info@knochenmark.ch 
www.knochenmark.ch 

- Myelom Kontaktgruppe Schweiz 
Kontakt: 
Gruppe Zürich 
Heini Zingg 
Löwenstrasse 15 
8400 Winterthur 
Telefon 052 222 47 31 
heini.zingg@gmx.ch 
lub 
Gruppe Basel 
Ruth Bähler 
Grenzweg 5 
CH-4144 Arlesheim 
Tel.: +41 (0) 61 701 57 19 
r.u.baehler@freesurf.ch 
lub 
Gruppe St. Gallen 
Rudolf Gamp 
Geerackerweg 24 
CH-8408 Winterthur 
Tel.: +41 (0) 52 222 41 48 lub (0) 71 799 18 90 
rugamp@swissonline.ch 
http://www.multiples-myelom.ch/ 

 
 

Wielka Brytania 

- Myeloma UK 
Lower Ground Floor 
37 York Place 
Edinburgh 
Scotland 
EH1 3HP 
Tel.: +44 (0) 131 557 3332  
myelomauk@myeloma.org.uk 
http://www.myeloma.org.uk/ 

 
 
 
Jakie wsparcie oferuje Myeloma Euronet? 
 

Myeloma Euronet moze byc przydatnym zródlem informacji, jesli w Panstwa kraju nie ma tego 
typu organizacji. Stowarzyszenie pomaga w tworzeniu grup i moze zaoferowac dodatkowe 
informacje oraz rozpowszechniac dane o tworzeniu nowych grup.  
 
Szczególowe informacje na temat grup wsparcia znajduja sie w pakietach informacyjnych 
stowarzyszenia. Myeloma Euronet moze takze zamiescic informacje o Panstwa grupie w swoim 
biuletynie oraz w witrynie internetowej (www.myeloma-euronet.org). Moze takze zaprojektowac 
ulotke z informacjami o spotkaniach grupy do kolportazu w centrach medycznych, szpitalach, 
bibliotekach itd.  
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Lista przykladowych materialów 

• Ulotka z informacjami o spotkaniu 
• Plan spotkania 
• List z zyczeniami 
• List do czlonka grupy, z którym stracono kontakt 
• Biuletyn z informacjami ze spotkania 
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Przykladowa ulotka grupy wsparcia chorych na szpiczaka mnogiego 
 

 ZAPROSZENIE  
 
ORGANIZATOR Spotkanie grupy wsparcia chorych na szpiczaka mnogiego 
 
CEL SPOTKANIA Zebranie chorych na szpiczaka mnogiego, osób, które sie 

wyleczyly, ich przyjaciól oraz rodzin w celu: 
•  wzajemnego wsparcia,  
•  pocieszenia, 
•  wymiany informacji o leczeniu, 
•  zawarcia nowych przyjazni. 

 
TERMIN  Pierwsza sobota kazdego miesiaca, od 10 do 12 

Nastepne cztery spotkania: 
• 4 stycznia,  
• 1 lutego, 
• 1 marca. 

 
MIEJSCE  [Wstaw nazwe i adres]  

Szczególowe informacje o tym, jak do nas trafic, znajduja sie 
na mapie na odwrocie. 

 
KONTAKT Jesli potrzebujesz dodatkowych informacji, skontaktuj sie 

telefonicznie z Szymonem Kowalskim lub Anna Kowalska pod 
numerem [wstaw numer telefonu] 

 
 
Mamy nadzieje, ze dolaczysz do nas. My, zyjacy ze szpiczakiem, nasze 

rodziny i przyjaciele mozemy sobie nawzajem pomóc!!! 
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Przykladowy plan spotkania grupy wsparcia chorych na szpiczaka mnogiego 

Plan spotkania grupy wsparcia chorych na 
szpiczaka mnogiego  

Sobota, 4 stycznia 

10:00–12:00 

[Wstaw informacje o miejscu spotkania] 

 

10:00–10:30  

• Omówienie celów spotkania 
• Powitanie nowych czlonków grupy 
• Przedstawienie dotychczasowych czlonków grupy 

 

10:30–11:15  

• Co nowego u czlonków grupy: zdrowie, wiadomosci o leczeniu, 
sukcesy osobiste 

 

11:15–12:00 

• Nowe sposoby leczenia — pytania i odpowiedzi  
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Przykladowy list z zyczeniami i zaproszeniem 
grupy wsparcia chorych na szpiczaka mnogiego 

[Wstaw adres zwrotny] 

[Wstaw date] 
[Wstaw adres] 

Szanowny Panie/Szanowna Pani [wstaw nazwisko]! 
 
Dziekujemy za pytania dotyczace nowej grupy wsparcia chorych na szpiczaka mnogiego. 
Chetnie bedziemy Pana/Pania goscic wraz z rodzina i przyjaciólmi na naszym najblizszym 
spotkaniu. Zalaczamy terminarz spotkan i wydarzen, egzemplarz naszego najnowszego 
biuletynu informacyjnego i dane kontaktowe czlonków grupy. 

Wierzymy, ze nasze grupy wsparcia chorych daja osobom, których dotknal szpiczak mnogi, 
wiele korzysci, które z kolei przyczyniaja sie do polepszenia jakosci ich zycia:  

• mozliwosc spotykania sie z innymi osobami w podobnej sytuacji; 
• mozliwosc dzielenia sie informacjami na temat metod radzenia sobie z problemami 

typowymi dla tej choroby; 
• szanse zawarcia rozwiniecia nowych relacji osobistych w czasie, w którym chorzy 

moga byc odizolowani;  
• mozliwosc lepszego przystosowania sie do nowej sytuacji, polepszenia nastroju 

i jakosci zycia. 

Kluczowym czynnikiem, dzieki któremu chorzy, ich rodziny i przyjaciele moga nauczyc sie 
normalnie zyc ze szpiczakiem, jest uzyskanie pomocy w zmaganiach z rakiem w postaci 
odpowiedniej wiedzy, utrzymywania pozytywnego nastawienia i umiejetnosci radzenia sobie 
z problemami typowymi dla tej choroby. Celem naszej grupy jest wzajemna pomoc 
i edukacja osób, które moga poczuc sie nieco mniej samotne, spotykajac innych ludzi 
w podobnej sytuacji zyciowej.   

Nasza grupa wsparcia chorych na szpiczaka mnogiego zostala zalozona [wstaw date] przez 
[wstaw nazwisko]. U [wstaw nazwisko] wykryto szpiczaka mnogiego [wstaw date]. 
[Wstaw imie] chcial dowiedziec sie czegos o sposobach leczenia, poznac doswiadczenia 
innych chorych i podzielic sie z nimi swoim strachem i frustracja w swobodnych 
okolicznosciach. Dzieki jego/jej przywództwu grupa ma teraz okolo [wstaw liczbe] czlonków, 
w tym chorych, ich rodziny i przyjaciól. [Wstaw nazwisko] nadal aktywnie dziala w grupie 
wraz z [wstaw malzonka], ale ostatnio przekazal/przekazala role lidera mnie. Grupa zrobila 
dla mnie tak wiele, pomagajac mi jak najlepiej radzic sobie z choroba od kiedy wykryto ja 
u mnie [wstaw date]. Chetnie podejme sie tego nowego zadania, dzieki któremu bede 
mógl/mogla dac cos od siebie biezacym i przyszlym czlonkom grupy jako jej lider.   

Teraz wiem, ze wsparcie emocjonalne i wsparcie ludzi jest równie wazne, jak opieka 
medyczna, gdy codziennie trzeba zyc z rakiem. Spolecznosc wsparcia, jaka jest nasza grupa 
chorych na szpiczaka mnogiego, moze pomóc wszystkim zainteresowanym nauczyc sie zyc 
pelnia zycia. 
 
Pozdrawiam, 
[Wstaw nazwisko] 
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Przyklad: Przykladowy list grupy wsparcia chorych na szpiczaka mnogiego 
do czlonka grupy, z którym stracono kontakt 

 
[Wstaw adres zwrotny] 

 

[Wstaw date] 

 
[Wstaw adres] 
 
Drogi/Droga [wstaw imie]! 
 
Brakuje nam Ciebie. Nie bylo Cie juz na [wstaw liczbe] spotkaniach naszej grupy wsparcia 
chorych na szpiczaka mnogiego. Cenimy Cie i bardzo nam Ciebie brakuje. 
 
Byc moze masz duzo zajec i uniemozliwia Ci to uczestniczenie w naszych spotkaniach. 
Rozumiemy to, ze obowiazki i/lub leczenie utrudnia Ci uczeszczanie na spotkania grupy. 
Jesli jest to zwiazane z trudnosciami z dojazdem, daj nam znac, poniewaz wielu czlonków 
grupy chetnie zorganizuje Ci transport. 
 
Poniewaz jestesmy przyjaciólmi, interesuje nas, co sie z Toba dzieje. Zadzwon do mnie lub 
wyslij mi informacje, kiedy tylko bedziesz mógl/bedziesz mogla. 
 
Chetnie bedziemy Cie goscic wraz z rodzina i przyjaciólmi na naszym najblizszym spotkaniu.   
 
Pozdrawiam, 
 
 
[Wstaw nazwisko] 
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Przyklad: Biuletyn informacyjny grupy wsparcia chorych 
na szpiczaka mnogiego  

 

(** Wszystkie nazwiska podane w tym przykladzie sa fikcyjne i sluza jedynie 
jako przyklady.) 

Biuletyn informacyjny — spotkanie styczniowe  

W stalym miejscu i o stalej godzinie odbylo sie styczniowe spotkanie grupy wsparcia chorych 
na szpiczaka. Niespodzianka byla wysoka frekwencja, szczególnie biorac pod uwage fakt, ze 
calkiem mocno padal snieg. Jednak niektórzy nasi czlonkowie nie mogli przybyc na 
spotkanie i bardzo nam ich brakowalo. Mielismy calkiem szeroka game przekasek (niektóre 
naprawde pozywne), do tego kawa i mrozona herbata.  

W tym miesiacu przybylo 20 osób, w tym 12 chorych na szpiczaka. Prowadzacy spotkanie 
powital wszystkich i wykonal zwyczajowe czynnosci administracyjne.  

Co nowego u czlonków grupy: 

Dowiedzielismy sie, ze Artur i Alicja Malek w przyszlym tygodniu jada do Gdanska na 
konsultacje z doktorem Zielinskim. Artur ostatnio rozpoczal leczenie Velcade i w przyszlym 
tygodniu podzieli sie z nami swoimi spostrzezeniami. 

Slyszelismy takze, ze Robert Jankowski pojechal z przyjaciólmi na narty do Zakopanego. 
Udalo mu sie nie polamac nóg i polecial do Paryza na konferencje biznesowa. Zona Roberta, 
Ewa, dobrze wyczula, zeby zostac w schronisku. Ten gosc ciagle gdzies lata!  

Pierwszy raz od jakiegos czasu byli z nami Albert Makowski i Daniel Baka. Gdy 
widzielismy sie z nimi ostatni raz, Daniel byl po operacji usuniecia guza z okreznicy, a Albert 
zmagal sie ze swoim paralizem. Mówi, ze ostatnio podejrzewaja u niego „myelopatie 
wywolana radioterapia”, która, wszyscy mamy taka nadzieje, zniknie tak nagle, jak sie 
pojawila. Tymczasem Albert nie ma prawie czucia i kontroli w nogach i jest przykuty do 
wózka. Lekarze sa prawie pewni, ze to nie jest uszkodzenie nerwu, ale jakis uraz rdzenia 
kregowego, byc moze uszkodzenie wywolane radioterapia guza kregu T-9. Milo bylo ich 
zobaczyc po tak dlugiej, ale w pelni usprawiedliwionej, nieobecnosci.  

Andrzej i Karolina Marzec znów sa z nami po nieobecnosci w zeszlym miesiacu. Andrzej 
rozpoczal leczenie Velcade i wyglada na to, ze toleruje ten lek dosc dobrze. Po ponad 
rocznej chemioterapii mial biopsje szpiku kostnego, która wykazala „minimalne pozostalosci 
choroby”. Onkolog Andrzeja chce kontynuowac chemioterapie, jednak po to, aby jeszcze 
bardziej obnizyc poziom IgG. Taki wynik biopsji to z pewnoscia dobre wiadomosci dla Pana 
Marca.  

Edward Miskiewicz, który równiez konsultowal sie z doktorem Zielinskim, zaczal 
przyjmowac Deksametazon w pulsach i Aredie. Edkowi trudno bylo sie porozumiec 
z onkologiem, doktorem Zielinskim, w sprawie leczenia. Obecnie wyglada na to, ze wszystko 
na chwile sie uspokoilo. Edyta i Sandra Konieczko (córka Edwarda i internetowa bratnia 
dusza) takze uczestniczyly w spotkaniu.    
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Byla z nami para, Natalia i Rafal Bazynscy. U Rafala w listopadzie 1996 roku wykryto 
3 stopien i wyglada na to, ze Rafal ma odmiane szpiczaka z lancuchem lekkim. Przyjal 
3 dawki chemioterapii, pobrano i przeszczepiono mu komórki macierzyste. Bral Neupogen, 
aby pobudzic komórki macierzyste. Ma zalozony cewnik Groshonga i cewnik Hickmana. 
Przyjmuje Aredie (pomaga zwalczac ból) oraz Interferon. Rafal ma przepukline dysku 
w dolnej czesci pleców. Szpiczak spowodowal zlamanie zebra oraz zmiany chorobowe 
kregoslupa. Rafal i Natalia sa uroczymi ludzmi. Mimo tego, co przeszedl, Rafal ma ten blysk 
w oku i chyba cieszy sie zyciem.  

Robert Krater przyjechal do nas z Ostroleki. Jego zona, Jadwiga, ma szpiczaka, jednak nie 
mogla przyjechac w tym miesiacu. Bardzo chcemy cie poznac, Jadwigo, dlatego zapraszamy 
na nastepne spotkanie. Robert powie ci, ze jestesmy nieszkodliwi i czuli. U Jadwigi chorobe 
wykryto w grudniu 1996 roku. Bierze Cytoxan i Prednison. Bola ja wszystkie kosci. 
Zachecalismy Roberta, aby pomógl jej znalezc wlasciwych ludzi, którzy potrafiliby stwierdzic, 
co dokladnie powoduje ból. Dzieki temu pózniej mozna znalezc ludzi, którzy mogliby go 
zmniejszyc. Dziekujemy Robert, ze pofatygowales sie do nas z tak daleka.  

Jan Kwiatkowski byl z nami pierwszy raz, razem z córka Joanna. Zona Jana, Kasia, 
wyjechala w ten weekend do Gdanska. W marcu 1994 roku u Jana wykryto szpiczaka 3 
stopnia (z lancuchem lekkim). Mial chemioterapie (VAD), ale obecnie przyjmuje tylko Aredie, 
Velcade i gammaglobuline. Jan mial powazne komplikacje wielonarzadowe i stracil 
13 centymetrów wzrostu z powodu zniszczenia kregów. Mial laminektomie w dolnej czesci 
pleców. Chcielibysmy dowiedziec sie wiecej o zmaganiach Jana ze szpiczakiem i mamy 
nadzieje, ze w przyszlym miesiacu bedzie u nas z zona. Joanna chce zostac lekarzem, 
dlatego zachecilam ja, aby znalazla nam lek na szpiczaka. Trzymamy kciuki, Asiu!  

Piotr Szymanski opowiadal o przyczynach ostatniej wyprawy do doktora Zielinskiego 
w Gdansku i wynikach konsultacji. Piotr i Lucyna spedzili trzy dni z doktorem i przechodzili 
badania. Testy NTx (resorpcji kosci) i wskaznika PCLI (Plasma Cell Labeling Index) byly 
negatywne, a dwa badania w zakladzie medycyny nuklearnej wykazaly niski poziom 
aktywnosci szpiczaka. Ze wzgledu na nowe zmiany chorobowe w lewej kosci udowej, zmiany 
chorobowe/plazmacytome w czaszce i stwierdzenie po raz pierwszy bialka Bence-Jones 
w moczu, Piotrowi zalecono 3–6-miesieczna chemioterapie, która rozpocznie sie pod koniec 
tego miesiaca (jesli zgodzi sie na nia miejscowy onkolog). Piotr rozpoczal równiez 
przyjmowanie Velcade. Poinformuje nas o swoich spostrzezeniach na spotkaniu w przyszlym 
miesiacu. 

Informacje administracyjne: 

Po przeglosowaniu na ostatnim spotkaniu zrzutki na wydatki, wynoszacej 10 zlotych od 
rodziny, zbyt pózno zaczelismy zbiórke i zgromadzilismy 120 zlotych. Wasz wierny sluga-
organizator prowadzi rejestr skladek i wydatków grupy.  

Chcialem tylko przypomniec, ze na spotkaniu w przyszlym miesiacu bedziemy goscic 
Tomasza Rawicza, miejscowego fizjoterapeute, który przedstawi kilka prostych cwiczen 
rozciagajacych, dzieki którym mozna zmniejszyc stres. Dziekujemy Edwardowi 
Miskiewiczowi za zaproszenie Tomasza na spotkanie w lutym. 

Zawsze brakuje nam tych, którzy nie moga uczestniczyc w spotkaniach. Mamy nadzieje, ze 
spotkamy sie w przyszlym miesiacu. Zastanawiamy sie nad zorganizowaniem obiadu, aby 
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uczcic nadejscie wiosny. Czy odpowiada wam spotkanie w kwietniu? To bedzie luzne 
spotkanie — niech kazdy przyniesie ze soba jakas potrawe i wpadnie z bliskimi. 

Urodziny w lutym: 

Piotr Szymanski — 17 

Daniel Baka — 23 

Na koniec: 

Niestety, nie wszyscy mogli w tym miesiacu powiedziec nam, co u nich slychac. Byc moze 
trzeba bedzie omówic kwestie zwiekszenia liczby lub wydluzenia czasu spotkan. Nie udalo 
nam sie wysluchac Roberta i Joanny Makowskich oraz ich córki Pauliny, Leszka i Joanny 
Piotrowskich, Bronislawa Kasprzyckiego, Michala i Anny Marks oraz Marii 
Bialkowskiej. Mam jedynie nadzieje, ze nie stracilismy zadnych informacji o szpiczaku, na 
których moglaby skorzystac grupa. Zauwazylam tez, ze po oficjalnym zakonczeniu spotkania 
wielu z was rozmawialo i wymienialo sie informacjami. 

Jak zwykle, jesli cos blednie przytoczylam lub pominelam, przepraszam. Nie chcialam nikogo 
urazic. Jestescie dla mnie wyjatkowymi ludzmi i chetnie porozmawiam z kazdym przez 
telefon, osobiscie lub poczta elektroniczna. Do zobaczenia 1 lutego! Wasza przyjaciólka 
w chorobie,  

Kasia Jankowska  


