Jak zalozit organizaci pacientu s mnohocetnym myelomem —
Prakticky pruvodce



Uvod:

Pokud jste se rozhodli cist tohoto pruvodce, zrejme je to bohuzel z toho duvodu, Ze vam nebo
nekomu z vasich blizkych byl diagnostikovan mnohocetny myelom. Toto obdobi je pro vas a vaSe
blizké jiste velmi obtizné. Presto z vaSeho odhodlani budou moci pacienti s mnohocetnym
myelomem cerpat nadeji a pouceni. Vas zamer muze predstavovat pro druhé ttechu, pomoc a
zdroj sily v dobe tezké zivotni zkousky.

Mnohocetny myelom predstavuje vyznamnou Zivotni zkousku pro kazdého, kdo se s touto
chorobou setka — pro pacienty, jejich rodiny a pratele. Diky odpovidajicim vySetrenim a
konzultacim Ize vSak stanovit presnou diagnozu; pacienti bez priznaku mohou byt sledovani bez
nutnosti agresivni lécby, pacienti s priznaky mohou absolovovat lécbu s vysokou
pravdepodobnosti dlouhodobého pozastaveni progrese nemoci. Lze uvaZzovat i 0 novych
zpusobech lécby, které mohou nabidnout moznost delSiho pozastaveni choroby, dokonce i
vyléceni.

Citové a socialni zazemi lidi s mnohocetnym myelomem je stejne tak duleZité jako Iékarska péce.
Pacienti, jejich rodiny, pratelé a pecovatelé se mohou naucit |épe celit takto narocné situaci
zvySenim své informovanosti o chorobe, usilovanim o pozitivni pristup a vyvinutim dovednosti,
jak se se svym udelem vyrovnat. Podpora muZze prichazet od vaSi rodiny a pratel nebo i
zdravotniku, pacientskych organizaci a duchovnich.

Zadost o podporu je jednou z moznosti, jak celit této situaci. Pokud nemuZete najit pacientskou
organizaci ve svém okoli, mozna budete uvaZovat o jejim zalozeni. Nabizime vam tohoto
pruvodce s virou, Ze vam poskytne informace, které potrebujete k rozhodnuti, zda se tohoto Ukolu
zhostit. Spolecenstvi podpory, které pomuZete zalozit a utvaret se, prispeje ke zmirneni pocitu
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Ucel tohoto pruvodce

Ucelem tohoto pruvodce je usnadnit prvni kroky viem, kteri se rozhodli zhostit se Ukolu zaloZeni
organizace pro pacienty s mnohocetnym myelomem a dale také tem, kteri jim jsou v jejich nemoci
oporou. Potreby a cile pacientskych organizaci se prirozene ruzni s prostredim a zemi. Tento
pruvodce si klade za cil podat obecné informace a pomoci vam rozhodnout se, zda organizaci
tohoto druhu zalozit. Najdete v nem také nekolik rad, které vdm mohou pomoci zajistit Gspesné
dokonceni vaSeho zameru.

Proc zalozit pacientskou organizaci?

Zivot s onkologickym onemocnenim je teZky, at uZ jste pacient nebo osoba poskytujici
nemocnému péci. Kazdy, ktery s touto nemoci musi bojovat, potrebuje a zaslouZzi si pomoc, aby
se i pres veSkera prikori mohl stale radovat ze Zivota. Pacientské organizace nabizi lidem, kteri
musi celit tomuto onemocneni, cetné vyhody, jako napriklad:

Prilezitost setkavat se s ostatnimi s podobnym Zivotnim tdelem

Moznost podelit se o rady, jak se snaze s onemocnenim vyrovnat

Zazemi, kde je mozné navazat nova pratelstvi v dobe, kdy hrozi pocit osameni

Misto, kde je mozné prodiskutovat lécebné moznosti

Platformu pro reSeni problému vyvstavajicich ze zpusobu fungovani zdravotnického systému
Cestu, jak prijit na jiné mySlenky a zlepSit svou kvalitu Zivota

Jaky charakter by mela mit naSe podpurna skupina?

Existuji pacientské organizace pro vSechny druhy chorob a vSechny formy rakovinného
onemocneni. Tyto skupiny nabizeji vzdjemnou podporu a ochotne se s vami podeli o informace a
zkuSenosti lidi se stejnou diagndzou a prozitky.

Nekteré skupiny se setkavaji jen cas od casu a nekteré maji pravidelny program. Nekteré aktivity
jsou urceny jen zapsanym clenum a jiné jsou otevrené nove prichozim. Zastupci zdravotnického
personalu se mohou pravidelne ucastnit skupinovych diskuzi nebo mohou byt zvani jako hostuijici
prednasejici.

Pacientské skupiny mohou mit formalni charakter a mohou se zamerovat na poskytovani
informaci spojenych s onkologickym onemocnenim nebo mohou mit neformalni, spise
spolecensky charakter. Nekteré skupiny jsou tvoreny pouze lidmi s onkologickym onemocnenim
a jiné i zdravotnimi pracovniky, partnery, rodinnymi prislusniky nebo prateli. Neexistuje Spatny
Zpusob, jak pojmout pacientskou organizaci, a tedy se muzZete nechat inspirovat jinou skupinou a
postupne svou organizaci menit dle poreb.

Kde je mozné ziskat cleny?

ZaloZeni nové pacientské organizace se vam muZe vedle vSech vaSich ostatnich Ukolu, za které
nesete odpovednost, jevit jako velka zatez. Také muzete mit obavy z toho, Ze se poustite do nové
veci. To vSe je pochopitelné. Nemusite se vSak o vSechno postarat sdm/a, protoZe kolem vas je
mnoho lidi a skupin, které vdm mohou prubezne pomahat.



Zacnete treba tim, Ze zjistite, kteri poskytovatelé sluzeb ve vaSem okoli vdm mohou byti ve
vaSem usili napomocni. Jiste téZ najdete lidi, kteri vdm predstavi pacienty, jeZ se o zaloZeni
skupiny bud sami zajimaji nebo by si prali se k pacientské organizaci pripojit. Nekteri lidé vam
poradi, jak ziskat presné informace ohledne lIécebnych moZznosti, osvetli vam problematiku
ziskavani financnich zdroju pro neziskové projekty, nabidnou vam prostory k setkavani, podeli se
s vami o zpusob, jakym se sami vyrovnavaji se ztratou nebo se treba nabidnou, Ze prijdou
prednést prednasku na urcité téma.

Vhodnym zpusobem, jak najit ty, kteri by mohli zalozit pacientskou organizaci spolecne s vami, je
napriklad i letdk, na kterém uvedete misto a cas setkani, okruh lidi, kteri jsou na setkani vitani,
zamer, kontaktni osobu a jeji telefon, na kterém mohou byt zodpovezeny dotazy. Informace
muZete téz ziskat reSerSi na internetu nebo v mistni knihovne. Jiste zde najdete mnoho myslenek
a také lidi, kteri se o ne s vami radi podeli.

Navrhy kontaktu:
- Pacienti v mistni nemocnici
Prakticky lékar a zdravotnicka zarizeni ve vaSem okoli
Jiz fungujici organizace pacientu s onkologickym onemocnenim
Zdravotnické vzdelavaci instituce
Charitativni organizace
Socialni pracovnici
Kancelare obcanské iniciativy

Cim nejlépe zacit?

Zacnete tim, Ze si dohodnete schuzku s ostatnimi lidmi, se kterymi jste vstoupili v kontakt. Okruh
pozvanych bude zaviset na druhu pacientské organizace, kterou mate v umyslu zalozit. Bude
v3ak s velkou pravdepodobnosti zahrnovat pacienty a osoby, které nemocnym poskytuji péci.
VSechny pozvané jiste bude spojovat odhodlani ucinit neco dobrého pro lidi postizené
mnohocetnym myelomem.

Jaka forma organizace je pro nas ta nejvhodnejSi?

Na prvnim setkani se Ucastnici mohou dohodnout na tom, co od spolecnych schuzek ocekavaji.
Nalada, ktera pri setkani zavladne, bude tim nejlepSim voditkem, kam dale smerovat vyvoj
skupiny. Kazda pacientska organizace bude jedinecnd, a tak je to v poradku. Kazdy ocekava od
této organizace neco jiného a kazdy se zaangazuje do spolecné veci v jiné mire. Jako skupina
ucinite rozhodnuti, kterd prave vam budou nejlépe vyhovovat.

Nekteré organizace se soustreduji pouze na to, Ze nabizeji prilezitost pacientum a jejich
pecovatelum podelit se o své zkuSenosti a osobni pribehy. Jiné organizace nabizeji praktickou
pomoc v podobe dopravy do nemocnice a k lékari. DalSi skupiny mohou byt aktivni v oblasti
ziskavani zdroju pro vyzkum a podporu pacientskych programu. A budou i takové, které budou
jednoduSe mistem, kam budete moci prijit, aniz byste cokoli dalSiho vysvetlovali, protoze v ramci
skupiny vam kazdy porozumi.



Jaky by mela mit setkani prubeh?

VaSe organizace muze mit oficialni charakter, nebo se muzete naopak rozhodnout vtisknout ji
neoficialni rdz a nechat Ucastniky samotné urcit rAmec schuzek. At uz je tomu jakkoli, nekolik
jednoduchych tipu napomuze k hladkému prubehu setkavani. Zajistete, aby se kazdy ze skupiny
ujal urcité role. Cas vasich schuzek vyuzijte moudre, projevte respekt ke kazdému ze
zucastnenych, a co je nejdulezitejsi, uzijte si spolecne stravené chvile.

Zvolte si do svého cela predsedu a jeho zastupce, kteri budou zodpovedi za prubeh kazdého
setkani, zajistete rovnez rozdeleni dilcich Ukolu tak, aby kazdy clen prevzal urcitou
odpovednost, které budou postupne vyvstavat. Vyzvete své cleny, aby kazdy prispel tim, co je
mu blizké (napr. poZzadejte pekare, aby se postarali o obcerstveni, cleny s talentem ke psani
poverte redigovanim bulletinu).

Zacnete zvolna, napriklad mesicni schuzky muzou byt dostatecné na rozbehnuti cinnosti, a
pritom nebudou cleny prili§ casove zateZovat.

Predstavte kazdého Ucastnika a sdelte si vzajemne svou diagnézu, lécbu, povypravejte o své
rodine a blizkych, o zajmech a koniccich.

Pripravte si porad jednani s poutavymi tématy na kazdou schuzku. OhlaSte program pristi
schuzky vzdy dopredu, aby na nej mohli byt Gcastnici pripraveni. DrZzte se tématu a vZdy se
snazte vyuzit spolecny cas co nejzajimavejSim zpusobem.

Podelte se o své znalosti a zkuSenosti.

Vzdy privitejte nove prichozi. Povzbudte zavedené cleny, aby jako prvni pohovorili o své
zkuSenosti z Iécby a teprve poté vyzvete nové cleny, aby se podelili o ty své. Povzbudte je
milym slovem, aby se v nové spolecnosti citili dobre; uvedomte si, jak se clovek citi, je-li
poprvé uveden do jiz zavedené spolecnosti.

Pratelskou atmosféru a prilezitost ke konverzaci podporite adekvatnim usporadanim mist k
sezeni, obcerstvenim a moznd i kulisou klidné hudby.

Pravidelne vyhodnocuijte cile skupiny, mohou se menit s tim, jak clenové prichazeji a
odchézeji.

PredevSim se snazte, aby setkani byla pro vSechny radosti. Pestujte humor, smejte se,
oslavujte Zivot, uzivejte si pozitivni a pratelskou atmosféru v blizkosti lidi, které mate radi..

Jaka je role osob pecujicich v ramci pacientské organizace?

Také pecujici osoby potrebuji péci. Vyzkumy ukazuji, Ze pecujici osoby, které se Ucastnily
pacientskych schuzek, maji vice informaci a citi se ve své roli 1épe. Je tedy duleZité, aby rodina,
pratelé a zejména ti, kteri poskytuji nemocnému péci, se citili jako rovnopravni cleny organizace.
Mnoho vedoucich osobnosti pacientskych organizaci potvrzuje, Ze Uspech zavisi také na tom,
zda je do skupiny zaclenen cely okruh lidi, kterych se nemoc tyka. Osoba pecovatele ma k
pacientovi s mnohocetnym myelomem osobni vztah a o3etruje jej mimo zazemi nemocnice.
Tento casove narocny Ukol casto neumoznuje pecovateli starat se také sam o sebe, a tedy cas
straveny v pacientské organizaci by mel byt casem venovanym téz jeho osobe.

Jakeé typy cinnosti muzeme pestovat?

Nekdy mohou novi lidé a nové myslenky oZivit atmosféru a ucinit ji opet pro kazdého zajimavou.
Zde naleznete nekolik ndpadu pro inspiraci.



Probudit zajem o konverzaci
UvaZzte, zda by bylo vhodné néasledujicimi otazkami podnitit diskuzi:

Jak dlouho Zijete s chorobou mnohocetny myelom?

Jakéa byla vaSe reakce, kdyZ jste se dozvedel o své diagn6ze?

Kde jste hledal informace o chorobe?

Co vam pomaha zustat optimistou?

Snazili se vaSe rodina a préatelé vyhledat mozné formy pomoci?

Snazil se nekdo zjistit, jaké jsou lécebné moznosti? S jakym vysledkem?

Povzbudit zajmy a konicky

Program nekterych setkani se muze zamerit na diskuzi o zajmech a koniccich lidi mimo sféru
jejich onemocneni. Je mozné, Ze clenové si budou chtit vzdjemne ukézat fotografie svych
vnoucat, mozna bude nekdo ochoten pohovorit o zajimavé ceste, kterou podnikl, o nové knize,
kterou cetl apod.

Zvat hostujici prednasSejici
Zvazte moznost pozvat nasledujici hosty:

Socialniho pracovnika — ktery by osvetlil problematiku pocinaje rozsahem sluzeb
poskytovanych v rAmci obce aZ po vysvetleni, jak vyplnit formulér napr. pro pojiStovnu.
(Kontakt naleznete v mistni nemocnici nebo na onkologické klinice.)

Instruktora tance nebo jogy, tyto discipliny maji velice dobry vliv na zmirneni bolesti, napeti a
stresu

Fyzioterapeuta, ktery poradi o zpusobech relaxace a technikach zmirnujicich bolest (kontakt v
mistni nemocnici nebo v rehabilitacnim zarizeni)

Lékare, ktery poskytne souhnné informace o chorobe (kontakt v prislusné ambulaci)
Odbornika na vyZivu — prednaska na téma zdrave vyZzivy (kontakt v mistni nemocnici)
Vedeckého pracovnika, ktery seznami s prubehem klinickych studii (kontakt v mistnim centru
vyzkumu nadorovych onemocneni)

Duchovni — duchovni rozmer vneseny do problému muze byt vyznamnym prinosem (kontakt v
mistnim kostele nebo chramu)

Jak udrzet chod pacientské organizace?
Kazdy z nas zodpovida za mnoho Ukolu a je casove vytizeny, a proto muze byt pro cleny tezké
vzpomenout si na dalSi schuzku a zustat s klubem v pravidelném kontaktu. Zde vdm nabizime
nekolik tipu, jak udrzet mezi cleny staly kontakt.
Telefonicky kontakt
Vytvorte systém, podle kterého bude clenum telefonicky pripomenuto misto a cas bliZici se
schuzky, budte pravidelne informovéani o zdravotnim stavu a fazi lécby clenu, abyste mohli
skupinu vZdy informovat o tom, jak se dari clenum, kteri se na schuzku nedostavili.

Bulletin

UvaZte moznost klubového bulletinu s prubeznymi informacemi o clenech a o aktivitach dle
zamereni pacientské organizace.



Databaze clenu

Uvazte moznost vytvoreni databaze se jmény, adresami, telefonnimi cisly a e-mailovymi
adresami.

Jak se vyrovnat se ztratou?

Jedna z nejtezSich chvil pro cleny pacientského klubu je rozloucit se s partnerem nebo pritelem,
ktery zemrel. Zivot v3ak je takovy, Ze mnohdy prave zal dokaze probudit lidského ducha a
mnohdy prave skrze ztratu si dokaZzeme uvedomit, které veci jsou v Zivote dulezité. Je prirozené,
Ze se budete citit zkrouSeni Zalem; v takové chvili je dobré své pocity projevit.

Projit si zalem

Truchlici si vetSinou projde ctyrmi fazemi svého Zalu. Kazda z fazi se muze projevit ruznou
intenzitou.

1. Sok a ochromeni: Pro tuto fazi je typicka citova tisen, hnev, pocity paniky, oslabeny tsudek
a schopnost soustredit se.

2. Touha a hledani: Muze se projevit pocity vnitrniho nepokoje, netrpelivosti a nejistoty.

3. Dezorientace a zmatecnost: Objevi se pocity deprese a viny. Truchlici osoba muze ztratit
chut k jidlu, Spatne spat a trpet nedostatkem zajmu o okolni svet.

4. Odhodlani a vyrovnani: tato faze se jiz vyznacuje pocity lepsiho zvladani situace, truchlici
ma uz vice energie situaci celit a ucinit rozumna rozhodnuti.

Je vSak velmi nepravdepodobné, Ze by pacientska organizace dokazala své cleny vyprostit ze
stavu Uzkosti v tezkych chvilich. Smyslem existence pacientskych klubu je predevSim podat
pomocnou ruku.Proto mejte na pameti, Ze pokud by se vyrovnavani se zarmutkem pro vas stalo
nezvladatelné, je treba vyhledat pomoc odbornika.

Jak se pripojit k narodni organizaci

Je mozné, Ze vaSe pacientska organizace bude uvazovat o pridruzeni k urcité narodni nebo
mezinarodni organizaci pacientu s mnohocetnym myelomem.Otevira se tim rada moznosti, jak se
mnohému naucit od ostatnich pacientskych klubu a jak rozSirit Skalu aktivit. Setkate se diky
tomuto spojeni s mnoha dalSimi lidmi, kteri si vytycili podobny ukol jako vy a kteri chteji jako vy
usnadnit tdel lidem s mnohocetnym myelomem.

Seznam evropskych organizaci sdruzujicich pacienty s mnohocetnym
myelomem

Pokud vaSe zeme nefiguruje na tomto seznamu, neznamena to, Ze je jisté, Ze ve vaSi zemi Zadna
organizace sdruzujici pacienty s mnohocetnym myelomem/plazmocytomem/nemoci Morbus
Kahler nepusobi. Prohlédnete si prosim také seznam pacietskych organizaci v ,odkaze" na
strance Myeloma Euronet http://www.myeloma-euronet.org/.




Rakousko

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

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

Belgium

- 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-vilaanderen.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/

Denmark

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

Nemecko

- Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe e. V.
Thomas-Mann-Strafl3e 40
D-53111 Bonn
Tel.: +49 228 33 88 9 200
info@leukaemie-hilfe.de
http://www.leukaemie-hilfe.de
(Website includes a comprehensive list of self-help groups in Germany for leukaemia, lymphoma,
multiple myeloma/plasmacytoma and other diseases of the blood and lymphatic system:
http://www.leukaemie-hilfe.de/SHI/SHI_BRD.html)
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Arbeitsgemeinschaft der deutschsprachigen Plasmozytom/Multiples Myelom-Selbsthilfegruppen

(APMM)

Contact via

Weichenberger, Elke

Josef Mayburgerkai 54

A-5020 Salzburg

Phone: +43 664 4250161
sprecherteam@myelom.org
Reimann, Brigitte

Am Wiesbrunnen 27

D-67433 Neustadt an der Weinstralle
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/

(Website includes a comprehensive list of self-help groups for multiple myeloma/plasmacytoma in

Germany, Austria, Belgium and the German-speaking part of Switzerland:
http://www.myelom.org/unterseiten/adressen.html)

Italie

Associazione Italiana contro le Leucemie-linfomi e mieloma ONLUS

Via Ravenna, 34
1-00161 Roma

Tel.: +39 06 4403763
ail@ail.it
http://www.ail.it/

Netherlands

Contactgroep Kahler en Waldenstrém Patiénten
Secretariaat CKP

Landheer 65

NL-3171 DC Poortugaal

Tel.: +31 (0) 79 - 361 81 58

ckp@kabelfoon.nl

http://www.kahler.nl/

Svédsko

Blodcancerférbundet

Sturegatan 4, 5 tr

S-17227 Sundbyberg

Tel.: +46 (0) 8/54640540
info@blodcancerforbundet.se
http://www.blodcancerforbundet.se/

Svycarsko

Stiftung zur Forderung der Knochenmarktransplantation Schweiz

Candy Heberlein
Vorder Rainholzstr. 3
CH-8123 Ebmatingen



Tel.: +41 (0) 1/9821212
info@knochenmark.ch
http://www.knochenmark.ch/

Myelom Kontaktgruppe Schweiz
Contact via

Gruppe Zirich

Heini Zingg

Lowenstrasse 15

8400 Winterthur

Telefon 052 222 47 31
heini.zingg@gmx.ch

or

Gruppe Basel

Ruth Bahler

Grenzweg 5

CH-4144 Arlesheim

Tel.: +41 (0) 61 701 57 19
r.u.baehler@freesurf.ch

or

Gruppe St. Gallen

Rudolf Gamp

Geerackerweg 24

CH-8408 Winterthur

Tel.: +41 (0) 52 222 41 48 or (0) 71 799 18 90
rugamp@swissonline.ch
http://www.multiples-myelom.ch/

Velké Britanie

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/
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Jak vam muze pomoci Myeloma Euronet?

Myeloma Euronet pro vas muze predstavovat uzitecného radce, pokud ve vasi zemi prozatim
Zadna narodni organizace nepusobi. Muze vam pomoci pri zakladani organizace a podporit vas v
jejim rozvoji. Vice informaci o pacientskych organizacich jsou obsazeny v jejich materialech.
Myeloma Euronet vam téZ muze nabidnout, Ze informace o vas uverejni ve svém bulletinu a na
internetu v rdmci internetovych stranek (www.myeloma-euronet.org), téZ vam muze obstarat letak
ohlasujici vase schuzky ve zdravotnickych zarizenich, nemocnicich, knihovnach apod.

Kde se mohu dozvedet vice?

Pokud se rozhodnete zaloZit pacientskou organizaci, muzeme vam na vaSi Zzadost zaslat
podrobnejsi prirucku. MuZete ji rovneZ nalézt na internetovych strankach Myeloma Euronet
www.myeloma-euronet.org. Poskytuje poradenstvi v otazkach:
- Vyberu predsedy

Ukolu a odpovednosti predsedy

Rizeni schuzek

Vyberu jména pro organizaci

Financi

Prostoru pro setkavani

Vzorovych dopisu, letaku, bulletinu



