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ÚVOD

Onemocnění mnohočetný myelom patří k vzácným nádorovým onemocnění řadící se k hemoblastózám. Toto onemocnění je sice léčitelné, ale bohužel nevyléčitelné a přináší sebou i řadu komplikací, které poněkud snižují komfort života.  A nejen z těchto důvodů by měla být pacientům podána „nápomocná ruka“, která by jim napomáhala v tom, aby pacienti s tímto onemocněním žili dostatečně kvalitní život a nezůstávali s onemocněním sami. Touto „nápomocnou rukou“ nejen pro mnohočetný myelom, ale i pro všechna onemocnění mohou být různé pacientské organizace. V případě onemocnění mnohočetný myelom je to na území naší republiky pouze jedna pacientská organizace zabývající se kompletní péčí o kvalitní život pacientů s tímto onemocněním a to Klub pacientů mnohočetný myelom.


V mé bakalářské práci jsem chtěla zjistit, jaké jsou názory pacientů s mnohočetným myelomem na možnost využití pacientských organizací. Zkušenosti, které jsem získala pří práci s onkologickými pacienty, mi ukázaly, že jak pacienti, tak veřejnost ještě neumí využívat služby a benefity organizací, které se snaží pomáhat pacientům. Nebo se spíše těchto organizací bojí a nemají zájem se stát členy těchto organizací a využívat tak jejich služby. Ale ukazuje se, že pacienti, kteří se jednou již rozhodli přijít na setkání Klubu pacientů mnohočetný myelom, byli natolik nadšeni a obohaceni o nové zážitky a zkušenosti, tudíž neváhali a stali se členy.  


Mnohé pacientské organizace v naší republice ještě nejsou dostatečně rozvinuté a neustále se vyvíjí a nabývají na kvalitě. Ale ani pacienti nejsou dostatečně informováni o pacientských organizacích a jejich službách, často mají zkreslené představy a názory a není divu, že mají obavy z členství v takové organizaci. 
 
Předmětem mého zájmu je zjistit, jaký náhled mají pacienti s mnohočetným myelomem na pacientskou organizaci Klub pacientů mnohočetný myelom. Prostřednictvím kvalitativního výzkumu jsem srovnávala názory pacientů, kteří již jsou členy dané organizace a pacienty, kteří členy nejsou. Zaměřovala jsem se především na informovanost o Klubu, názory na činnost a na přínosnost Klubu pro pacienty.


První část mé práce je teoreticky zaměřena na popis onemocnění mnohočetný myelom, problematiku pacientských organizací a rozbor činnosti Klubu pacientů mnohočetný myelom.  Druhá část mé bakalářské práce se již zabývá průzkumem daného tématu a jeho výsledky.

1 
 MNOHOČETNÝ MYELOM
1.1  Definice onemocnění


Onemocnění mnohočetný myelom je zařazován dle klasifikace WHO do skupiny maligních chorob, které vycházejí z lymfocytární tkáně. Pro toto onemocnění je charakteristická infiltrace kostní dřeně patologickými plazmatickými buňkami vyvolávající postupný útlak fyziologické krvetvorby, výskyt monoklonálního imunoglobulinu v krvi, moči a osteolytická ložiska. Podle dělení lymfoproliferací dle Hidemanna je zařazen do skupiny agresivních lymfomů. 


Mnohočetný myelom tvoří 10 % všech zhoubných onemocnění krve, kdy incidence se pohybuje v rozmezí 3 – 4/100 000 u bělošské populace, u černošské populace je výskyt vyšší až 9,6 na 100 000 obyvatel u mužů a 6,7 na 100 000 u žen. Výskyt narůstá s věkem, prudce roste ve věkové skupině nad 60 let. Pouhá 2 % diagnostikovaných pacientů jsou mladší 40 let. 1, 2

Mortalita v evropských státech se vyskytuje u mužů kolem 5/100 000, u žen 3/100 000.


V České republice mnohočetný myelom představuje 11,77%  hematologických zhoubných onemocnění a patří k nejčastějším hemoblastózám. Častěji je toto onemocnění diagnostikováno mužům.
 Toto onemocnění je v ČR diagnostikováno 1500-ti občanům, kdy ročně je objeveno asi 400 nově diagnostikovaných mnohočetných myelomů.


Nejedná se o dědičné onemocnění, ale v rodinách u nichž se toto onemocnění vyskytlo, bylo prokázáno, že příbuzní prvního řádu mají zvýšené riziko onemocnět jak mnohočetným myelomem, tak i jiným zhoubným onemocněním krve. Byly však prokázány rizikové faktory, kdy při jejich přítomnosti je riziko větší než u běžné populace.
Patří k nim:
· Obezita,
· zvýšený kontakt s pesticidy,
· zvýšený kontakt s dioxiny,
· zvýšený kontakt s organickými rozpouštědly,
· vrozené poruchy obranyschopnosti člověka,
· získané imunodeficity. 3
1.2 Patofyziologie nemoci

Podstatou onemocnění je maligní mutace vznikající na úrovni lymfocytu, jež proliferuje a zraje do patologických plazmatických buněk. Konečným stádiem plazmatické buňky je buňka myelomová. 

1.3 Příznaky nemoci

Na začátku onemocnění nepociťuje většina pacientů žádné příznaky, v pokročilejším stádiu je popisována klasická trojice příznaků. Jsou to únava, bolesti kostí a opakující se infekce. Další z příznaků jsou bolesti v zádech i jiných částech skeletu. Anémie je přítomna u 70 % nemocných, zvýšení kreatinu, u 10 – 20 % pacientů je přítomna hyperkalcemie.


Mnohočetný myelom se může projevovat další spoustou pestrých příznaků, které mohou zhoršovat kvalitu života nemocného i prognózu.

Prvním signálem tohoto onemocnění často bývají bolesti v zádech či v dlouhých kostech. Na rentgenových snímcích se mohou objevovat známky kompresivních zlomenin obratle, kdy není znám úraz a častý vznik patologických zlomenin. 


Z důvodu neschopnosti tvoření funkčních gamaglobulinů vzniká porucha imunity. Z počátku převažuje porucha B-lymfatické imunity a později i T-lymfatické imunity. Následkem je snížení hladiny fyziologických polyklonálních imunoglobulinů s nemožností vytvářet odpovídajícího imunoglobulinu po antigenní stimulaci. Nedostatečné množství funkčních protilátek usnadňuje vznik bakteriálních infekcí, jejichž průběh je agresivnější ve srovnání se zdravou osobou. Poruchu či deficit T-buněčné imunity oznamuje vznik pásového oparu. 


Další příznaky jako únava, slabost, nevýkonnost, popřípadě i dušnost jsou příznaky anémie. Výskyt drobného krvácení bývá projevem trombocytopenie. Anémie s trombocytopenií jsou příznaky, na nichž se podílejí cytosiny produkované myelomovými buňkami. Objevuje se i porucha koagulace a trombocytopatie. 
Tomuto onemocnění je typická tzv. „myelomová ledvina“, která může vést až k dialyzaci. 


Nejčastějším projevem po navázání monoklonálního imunoglobulinu na struktury lidského těla, je neuropatie.


Mezi méně časté příznaky patří syndrom zvýšené kapilární propustnosti, způsobující přesun tekutina proteinů do intersticia. Způsobuje tak otok, zvýšení hmotnosti, zhoršení funkce ledvin. Příznakem může být i kardiální selhání, jehož příčinou je hyperviskozita krve, amyloidóza i zvýšení minutového objemu. 


Z metabolických poruch je častá hyperkalcemie a hyperurikemie, oproti tomu hyperfosfatemie a hyperamonemie jsou vzácné. Mezi typické kožní projevy patří sklerodermie.

1.4 Stanovení diagnózy

Stanovení diagnózy tohoto onemocnění na rozdíl od lymfomů probíhá na základě vyhodnocení morfologických, zobrazovacích a laboratorních údajů.

1.4.1 Laboratorní vyšetření

Základem je stanovení monoklonálního imunoglobulinu neboli paraproteinu v krvi a moči. Provádí se:

· sběr moči za 24 hod pro hodnocení monoklonálního imunoglobulinu,
· krevní obraz,
· kreatin, urea, koncentrace celkové bílkoviny, hodnoty albuminu, kyselina močová, ionty (Na, K, Cl, Ca, Mg). 

1.4.2 Zobrazovací metody

Mezi základní zobrazovací metody patří screeningové snímkování skeletu. Snímkuje se oblast kalvy, krční, hrudní a bederní páteře, dále žebra, femur, humerus a pánev pro zjištění možné přítomnosti osteolytických ložisek. Na rentgenových snímcích jsou ale vidět ložiska odvápnění ve vyšším stupni stádia.


Další možností zobrazení je využití magnetické rezonance, která umožňuje brzké rozpoznání infiltrace kostní dřeně, dříve než vznikne poškození minerální struktury kosti.


Zobrazení pomocí počítačové tomografie umožní přesněji stanovit minerální strukturu hydroxyapatitu než pomocí zobrazení MR.


K dalším zobrazovacím metodám patří scintigrafie skeletu Tc-pyrofosfátem, která umožní zobrazit ložiska s reparativní kostní novotvorbou. Pozitronovou emisní tomografií pomocí fluorodeoxyglukózy jsou získávány informace o rozsahu postižení skeletu a o extramedulárních měkkotkáňových ložiscích. Pomocí radioizotopového zobrazení Tc-99 sestamibi (MIBI) se zobrazí rozsah onemocnění a případná extramedulární ložiska. Hustota kostní tkáně se stanovuje metodou DEXA (dual energy absortion scanning) a měří míru osteoporózy.
1.4.3 Vyšetření kostní dřeně

Kostní dřeň se může vyšetřit dvěma způsoby a to punkcí kostní dřeně nebo trepanobiopsií.


Punkcí kostní dřeně se rozumí odběr kostní dřeně ze sterna či lopaty kosti kyčelní. Získaný vzorek dřeně se následovně zasílá na cytologické vyšetření.


U trepanobiopsie se kostní dřeň odebírá z lopaty kosti kyčelní a zasílá se k histologickému vyšetření. Trepanobiopsie umožňuje nejen nasátí kostní dřeně a rozetření jej na sklíčko k mikroskopickému vyšetření, ale taky odběr válečku kostní dřeně pro podstatně přesnější stanovení množství plazmocytů. 

1.5 Léčba onemocnění

Úmyslem komplexní terapie mnohočetného myelomu je zničení patologických buněk a léčba komplikací vznikající v důsledku onemocnění. Protinádorová terapie směřuje k dosažení stádia remise onemocnění. Pak je pacient pouze sledován a s léčbou se pokračuje při relapsu nemoci.


V léčbě mnohočetného myelomu se uplatňují dva paralelní směry:

- léčba se zaměřením na snížení počtu myelomových buněk,

- podpůrná léčba.
1.5.1 Protinádorová léčba

Chemoterapií se snižuje množství  myelomových buněk, a tím se redukují i příznaky onemocnění. S klesajícími myelomovými buňkami se redukuje odbourávání kosti a tím spojené bolesti. Novotvorba kosti se obnovuje spolu s tvorbou krvinek a obranyschopností organismu. 


Cytostatická terapie se využívá v monoterapii či v kombinaci, kdy u osob do věku 65 let je zakončena vysokodávkovou chemoterapií s autologní transplantací. 


K cytostatické terapii se používá kombinace tabletového cytostatika  melfalanu (firemně Alkeran) a prednisonu. Užívá se 4 – 6 dnů v 4 – 6 týdenních cyklech. Za standardní léčbu se považuje 9 cyklů chemoterapie melfalanu a prednisonu, využívá se u biologicky starších nemocných nebo jako léčba více kombinací cytostatik. Příkladem více kombinace je léčba 6 cykly kombinované chemoterapie s vinkristinem, doxorubicinem a dexametazonem. Dále se užívá podobný lék Alkeranu Cyklofosfamid v tabletové i nitrožilní podobě.


Jako necytostatická léčba se na konci minulého století začal užívat thalidomid a lenalidomid (firemně Revlimid), imunomodulační látka, v kombinaci s kortikosteroidy.
  Z nejúčinnějších léků současnosti je bortezomib (firemně Velcade), inhibitor proteazomu, výhodný pro léčbu relapsu.


Za standardní preparát v udržovací léčbě remise nemoci byl považován interferon alfa, snižující kvalitu života u mnoha pacientů. Novým lékem pro udržení remise je thalidomid, u nějž je prokázána delší doba remise i celkového přežití.


K léčbě relapsu se používají režimy zakládající na kombinaci thalidomidu, bortezomibu s vysokými dávkami dexametazonu a alkylačních cytostatik.

1.5.2 Podpůrná léčba a léčba komplikací

Cílem podpůrné léčby je zabránění vzniku a rozvoji dalších příznaků nemoci. Pokud jsou již přítomny, snaží se o jejich odstranění. Podpůrná léčba využívá:


Bisfosfonáty brzdící buňky, které zvýšeně odbourávají kostí, tím snižují jejich bolestivost i výskyt patologických fraktur. Důležité je však zahájení léčby ihned při zjištění nemoci a užívat je dlouhodobě. 


V souvislosti s rozrušováním kostí je spojena bolest, tedy nutnost léčby bolesti, která má charakter somatický. Proto se lze používat analgetika-antiflogistika v kombinaci s opioidy i aplikace v náplasťových formách.


Nedílnou a pravidelnou součástí podpůrné terapie je radioterapie s účinkem kurativním tak paliativním či analgetickým v nižších dávkách. Způsobuje zastavení osteolýzy, kdy po ozáření může převážit novotvorba kosti.


Ortopedický a neurochirurgické léčebné výkony spočívají v léčbě patologických fraktur jak končetin, tak i zlomenin páteře s útlakem nervové tkáně. Spolu s kompenzačními ortopedickými pomůckami.


Z důvodu snížené obranyschopnosti organismu v souvislosti s léčbou onemocnění, je nutné intenzivně léčit každé infekční onemocnění. V léčbě anémií byl prokázán vliv erytropoetinu.


V léčbě renálního selhání se využitá jako symptomatická léčka dialýza i protinádorová léčba s rychlým nástupem účinku. 

1.6 Prognóza onemocnění

Medián přežití při použití  vysokodávkové chemoterapie s autologní transplantací se prodloužil na přežití více než pěti let, kdy více než 20 % pacientů žije déle než 10 let. Při podání klasické chemoterapie se medián přežití pacientů pohybuje okolo 3 – 4 let a 10 % pacientů přežilo déle než 10 let.

Bortezomib, thalidomid a další v kombinaci s klasickou chemoterapií zvyšují počet remisí na hodnoty kolem 30 % a tím prodlužují i medián přežití.


Důležitým mezníkem pro prognózu je doba stanovení diagnózy a včasnost zahájení léčby. Zda se začalo s léčbou dříve, než byl poškozen nepravidelně skelet nebo porušeny nervové struktury či diagnóza byla stanovena až v přítomnosti patologických fraktur.

1.7 Vzácná onemocnění

Onemocnění mnohočetný myelom patří mezi vzácná onemocnění. V evropských zemích můžeme onemocnění definovat jako vzácné pokud, postihuje velmi malou část populace. V EU je vzácným onemocněním nemoc označena, pokud jím trpí méně než 5 osob na 10 000. V EU může trpět vzácným onemocněním více než 30 milionů občanů.


29. únor je Den vzácných onemocnění, který začala iniciovat evropská asociace pro vzácná onemocnění EURORDIS. Cílem tohoto dne, je upozornit na problémy 30 milionů lidí, kteří trpí některým z více než 8 tisíc závažných onemocnění. Problémy se týkají nemožnosti včasné a správné diagnostiky, nedostatek vědeckých poznatků a informací o vzácných onemocněních, nedostatečná náležitá zdravotní péče.


EURORDIS je sdružení asi 300 organizací pro vzácná onemocnění ve více než 30 zemích. Bojuje za právo pacientů se vzácným onemocněním na včasnou diagnostiku, zdravotní péči a léčbu a za právo začlenění do společnosti bez rozdílu ve všech evropských zemích.



2 POMÁHAJÍCÍ ORGANIZACE

Pomáhající organizace patří mezi občanská sdružení, která jsou formou nejstarších a nejrozšířenějších právní formou nevládní neziskové organizace (dále jen jako NNO) v České republice. Činnosti občanských sdružení upravuje zákon o sdružování občanů č. 83/1990 Sb.


Důvodem založení sdružení může být vyznávání určitých společných zájmů (například sportovní kluby – někdy se vyskytují pod názvem vzájemně prospěšná společnost) nebo poskytování obecně prospěšné činnosti ve smyslu sociálních služeb, vzdělávacích a informačních aktivit. Oficiálně občanské sdružení vzniká zapsáním a zaregistrováním svých stanov na Ministerstvu vnitra České republiky. Členem sdružení může být jak fyzická, tak i právnická osoba. (Seznam pacientských organizací viz příloha č. 6, str. 120) 

Stejně jako občanské sdružení, nadační fondy a nadace, evidované právnickými osobami církevní a náboženské společnosti, patří mezi nestátní neziskové organizace i obecně prospěšná společnost. Její činnost upravuje zákon o obecně prospěšných společnostech č. 248/1995 Sb. Poskytuje obecně prospěšné služby uvedené v základní listině. Její vznik se datuje ke dni zapsání v rejstříku obecně prospěšných společností vedených příslušným soudem. Zakladatelem této společnosti může být fyzická i právnická osoba. 
 

Vymezit pojem nestátní nezisková organizace skrývá řadu úskalí a ani spousta teoretiků v této oblasti nedochází ke shodě. Komplexní mezinárodní charakteristikou NNO, která sleduje problematiku z nejrůznějších úhlů od profesorů Salamona a Anheiera říká, že nestátní neziskový sektor je soubor institucí existujících vně státních struktur a slouží zájmům veřejným na rozdíl od nestátních zájmů. NNO určuje pět charakteristických znaků. Je to institucionalizovanost, soukromost, neziskovost, samostatnost a nezávislost, dobrovolnost.
 
2.1 Typologie nevládní nezisková organizace v ČR 


V ČR není jednoznačně definováno členění pro organizace působící v neziskovém sektoru. Člení se dle různých kritérií.

2.1.1 Členění nevládní nezisková organizace dle právní normy


Jsou vymezeny nejbližším zákonem č. 586/1992 Sb. o dani z příjmu, který definuje tzv. organizaci charakteru právnické osoby, která nebyla zřízena za účelem podnikání. Zákonem se řídí organizace, jako jsou zájmová sdružení právnických osob, občanská sdružení včetně odborových organizací, politické strany a politická hnutí, registrované církve a náboženské společnosti, nadace a nadační fondy, obecně prospěšné společnosti, veřejné vysoké školy, obce, vyšší územní samosprávné celky, příspěvkové organizace, státní fondy.

2.1.2 Členění nevládní nezisková organizace dle globálního charakteru postavení 


Vymezuje hranice vzájemně a veřejně prospěšnou činností. Organizace veřejně prospěšná je založena za účelem uspokojování potřeb veřejnosti – společnosti. Jedná se o oblast charity, ekologie, zdravotnictví, vzdělávání, veřejné správy. Organizace vzájemně prospěšná je založena za účelem podpory skupin občanů se společným zájmem. Při uspokojování cílů organizace veřejná správa dbá na korektnost k veřejnosti. Jedná se například o aktivity v kultuře, tělesné kultuře, zájmů profesních, ochrana zájmů skupin apod.
2.1.3 Členění nevládní nezisková organizace dle předmětu činnosti 


Zde jsou NNO členěny na tři kategorie. Mezinárodní klasifikace neziskových organizací ICNPO, systém klasifikace netržních činností OSN – COPNI, odvětvová klasifikace ekonomických činností OKEČ.

2.1.4 Členění nevládní nezisková organizace dle ČR 


Česká republika člení nestátní neziskové organizace na dva typy, skupiny. Na vládní (státní, veřejné) neziskové organizace se zaměřením na výkon veřejné správy. Patří sem příspěvkové organizace. A dělení na nestátní (nevládní, občanské, soukromé) neziskové organizace, u kterých vychází jejich existence z principu sebeřízení. Patří sem občanská sdružení, nadace a nadační fondy, obecně prospěšné společnosti a církve.
 


3 KLUB PACIENTŮ MNOHOČETNÝ MYELOM

Klub pacientů mnohočetný myelom (dále jako KPMM) je občanské sdružení, pacientská organizace řadící se mezi nestátní neziskové organizace. Jejím posláním je nabízet kvalitní a plnohodnotné informace nemocným s mnohočetným myelomem a jejich blízkým, organizovat setkání nemocných s odborníky z různých oborů a pomáhat tak nemocným orientovat se v jejich tíživé životní situaci.


První myšlenka založit pacientskou organizaci tohoto typu se objevila v průběhu vzdělávacího semináře pro pacienty a jejich blízké, pořádající Českou myelomovou skupinou, nadačním fondem v roce 2005. Setkala se pozitivním ohlasem ze strany pacientů a jejich blízkých a s podporou lékařů České myelomové skupiny tak mohla v květnu 2006 vzniknout pod záštitou sdružení ARCUS – ONKO samostatná sekce pro pacienty s mnohočetným myelomem s názvem Klub pacientů mnohočetný myelom (KPMM). Tato situace však velmi brzy nevyhovovala ani jedné ze zúčastněných stran a proto se vedoucí představitelé Klubu rozhodli založit nezávislou organizaci. Dne 19. 3. 2007 byl „Klub pacientů mnohočetný myelom“ zaregistrován jako občanské sdružení u Ministerstva vnitra ČR, pod číslem jednacím VS/1 – 1/66967/07 – R se sídlem právní subjektivity v Brně. Dále při léčebných centrech vznikaly regionální organizační skupiny (v Brně, Praze, Hradci Králové, Plzni a Olomouci). (Viz Stanovy KPMM – příloha č. 5, str. 113)  

K hlavním cílům organizace patří:

· sdružit nemocné s diagnózou „mnohočetný myelom, jejich příbuzné a blízké, zdravotní sestry i lékaře podílející se na jejich léčbě,

· zprostředkovat dostupnost informací o onemocnění samotném, možnostech léčby a následné péče i dalších otázkách, se kterými se nemocní setkávají,

· vytvořit komunikační prostředek pro sdílení zkušeností mezi nemocnými, jejich rodinami či přáteli a okolím,

· zviditelnit pojem onemocnění „mnohočetný myelom“, který je málo se vyskytující onkologickou diagnózou mezi českou veřejností,

· shromažďovat informace a údaje o dostupnosti lékařské péče a o pacientech (s jejich výslovným souhlasem), které by mohly dále posloužit ke zlepšení péče o nemocné trpící mnohočetným myelomem,

· aktivní účastí při jednání se státními orgány, orgány samosprávy, zdravotními pojišťovnami, právnickými a fyzickými osobami zlepšit dostupnost vhodných léků pro léčbu mnohočetného myelomu a případně ovlivnit právní předpisy, případně jiné předpisy a postupy v oblasti léčby.
3.1  Organizační členění klubu

Organizačně se Klub člení na dvě základní složky a to složku řídící a složku výkonnou.  Valná hromada se koná pravidelně jedenkrát ročně, popřípadě i vícekrát, reprezentuje řídící složku Klubu. Rozhodování valné hromady podléhá dozorčí rada i výkonný výbor. Výkonný výbor je sestaven z předsedy sdružení a šesti místopředsedů, z nichž je zvolen místopředseda s pravomocemi předsedy, členi výkonného výboru jsou zvoleni valnou hromadou. Dále valná hromada volí tři členy, kteří jsou členy dozorčí rady. Jednotlivá funkční období jsou ustanovena na 3 roky. Jasně stanovené stanovy a organizační řád jsou dostupné pro všechny zájemce na webových stránkách Klubu pacientů mnohočetný myelom. Finanční a ekonomické prostředky získává Klub z grantů a příspěvků od sponzorů. Klub předkládá dozorčí radě a valné hromadě roční zprávu o výsledcích hospodaření.

Graf 1:Schéma organizačního členění Klubu pacientů mnohočetný myelom: 
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3.2 Partneři klubu

Klub pacientů mnohočetný myelom otevřeně spolupracuje s obecně prospěšnými organizacemi, státními i nestátními sdružení a dalšími nejen na republikové úrovni, ale i se zahraničními organizacemi.


Hlavním partnerem je Česká myelomová skupina, občanské sdružení a Česká myelomová skupina, nadační fond. Velmi dobré vztahy má Klub navázány i se Slovenskou myelómovou společnosťou, Klubem pacientov, dále s Koalicí pro zdraví a z Evropských zástupců je to organizace Myeloma Euronet.
3.2.1 Česká myelomová skupina, občanské sdružení a Česká myelomová společnost, nadační fond

Česká myelomová skupina (CMG), občanské sdružení, je sdružení lékařů, kteří se zabývají léčbou onemocnění mnohočetný myelom. Hlavním cílem toho sdružení je sdružit odborníky-specialisty na léčbu mnohočetného myelomu a tak zajistit správnou a včasnou diagnostiku včetně adekvátně vedené léčby pacientům s mnohočetným myelomem. Pravidelně připravují a aktualizují standardy vyšetřovacích a léčebných metod pro lékaře a vysoký důraz kladou na vzdělávání pacientů a jejich blízkých. Tyto závazné standardy jsou připraveny na základě mezinárodně úrovni uznávaných postupů a korespondují s nejnovějšími vědeckými poznatky jak v oblasti vysoce inovativních léků tak v oblasti doporučovaných léčebných schémat. Pro pacienty vydávají informační materiály.


Nadační fond České myelomové skupiny se podíl na organizaci a průběhu klinického výzkumu, sdružuje výzkumné a vědecké pracovníky a získané poznatky pomáhá aplikovat v praxi. Své aktivity rovněž směřuje k samotným a pacientům. Každoročně pořádá celorepublikové vzdělávací semináře, od roku 2007 probíhá projekt včasné diagnostiky určený pro lékaře prvního kontaktu s názvem „CRAB“ a také projekt „SPA“ s cílem zlepšit povědomí fyzioterapeutů a dalších pracovníků v oblasti lázeňské péče o mnohočetném myelomu.

3.2.2  Další partneři organizace

K dalším dlouhodobým partnerům organizace Klubu patří Slovenská myelomová společnost, Klub pacientov, který organizuje velmi podobné aktivity. Rovněž cílem této organizace je především zvyšování informovanosti a obhajoba práv pacientů s mnohočetným myelomem. K zásadním aktivitám patří např. Projekt Myeloma Art nebo zvyšování úrovně prostředí čekáren odborných ambulancí. Klub pacientů MM je také členem mezinárodní sítě, kterou v současnosti představuje především evropská síť názvem Myeloma Euronet a European Myeloma Platform, které se v nejbližší době spojí. Snahou této zastřešující sítě je vyvíjet intenzivní úsilí směrem k politickým špičkám a dalším odpovědným pracovníkům státní správy tak, aby pokrok v diagnostice a léčbě mnohočetného myelomu byl stejný ve všech státech Evropy. Rovněž se zabývají informačním a poradenským servisem.
 

Klub pacientů mnohočetný myelom také spolupracuje s Koalicí pro zdraví, která představuje podobnou síť v podmínkách České republiky. Byla založena jako obecně prospěšná organizace, je volným sdružením organizací a jednotlivců s jednotným cílem, kterým je zlepšení zdravotní péče v ČR. Hlavní snahou je vytvořit základnu pro kladný dialog mezi skupinami a jednotlivci, hledat řešení vzniklých problémů a pomoc při jejich realizaci. Poskytuje servisní služby pacientským organizacím.
 
3.3 Činnost Klubu pacientů mnohočetný myelom

Klub pacientů mnohočetný myelom sdružuje nejen pacienty s mnohočetným myelomem a jejich blízké, ale také osoby různých oborů, které mají zájem o spolupráci. Činnost se zaměřuje nejen na oblast odbornou (medicína a ošetřovatelství), ale také na problematiku psychologie, sociální, fyzioterapie a nutriční terapie.


Mezi hlavní činnost Klubu patří pořádání vzdělávacích seminářů a klubových setkání, dále zajištění kontinuální informovanosti pomocí Bulletinu-klubového časopisu, informačních materiálů a webových stránek. K dispozici je elektronická poradna, na které mohou zájemci klást své dotazy koordinátorce Klubu či spolupracujícím odborníkům (hematoonkologovi, psychologovi, sociálnímu pracovníkovi a fyzioterapeutovi). Samozřejmou službou, kterou Klub nabízí je zajištění názoru druhého odborníka (second opinien).


Zástupci Klubu se pravidelně účastní odborných konferencí a seminářů, spolupracují s dalšími neziskovými organizacemi podobného zaměření. Hlavní snahou poslední doby je spolupráce při vzniku zastřešující organizace pro vzácná onemocnění.

Dalším zásadním směrem je obhajoba práv pacientů s mnohočetným myelomem, přední představitelé sdružení iniciují nebo se účastní jednání, např. se zástupci Ministerstva zdravotnictví ČR, SÚKL, pojišťoven a dalších orgánů státní správy. Při těchto jednáních je jejich zásadním partnerem právě Česká myelomová skupina.


Klubový časopis Bulletin se vydává jako občasník dvakrát až třikrát do roka, kdy všichni členové Klubu jej dostávají v tištěné podobě a pro ostatní zájemce je k dispozici v elektronické podobě na webových stránkách Klubu. Časopis je taky k dispozici v léčebných centrech, které s klubem spolupracují. Časopis obsahuje informace o dění v regionálních skupinách, aktuální informace ze seminářů, konferencí a vzdělávacích akcí, kterých se členové Klubu zúčastnili. Vždy je zařazeno odborné téma. V časopise jsou zařazeny informace z medicíny, psychologie a ze sociální oblasti. Taky jsou zde zařazeny informace o dění v partnerské organizaci České myelomové skupině.
3.3.1  Odborná činnost Klubu

Zásadním cílem pacientské organizace je informační a poradenský servis nejen pro členy Klubu, ale pro všechny pacienty s mnohočetným myelomem. Hlavním nástrojem jsou pravidelné regionální vzdělávací semináře, kterých je každoročně pořádáno 10 (2 v Brně, 2 v Praze, 2 v Plzni, 2 v Hradci Králové a 2 v Olomouci). Jsou organizovány jako odpolední setkání a mají podobný scénář. Účastníci se dozvídají novinky z klubového života, je zařazena odborná i společenská část. Velkou oblibu si stále více získávají diskusní části seminářů, ve kterých si pacienti a jejich blízcí mohou vyměnit zkušenosti, podělit se o svá trápení a sdělit si osvědčené postupy. Do této části velmi rádi vstupují i přítomní odborníci.


Odborná část je připravována podle přání a potřeb konkrétní oblasti. Na klubových setkáních se hovoří např. o novinkách v léčbě myelomu, o bisfosfonátech a stomatologických problémech, o chronické bolesti, o rehabilitačních technikách a lázeňské léčbě, o sociální problematice nebo o psychologickém prožívání nemoci mnohá další.


Každoročně jsou také pořádány dva celorepublikové vzdělávací semináře, aby se mohli účastnit pacienti ze všech koutů České republiky. Tyto semináře jsou celodenní a v každém z nich jsou zařazována jak tradiční témata pro nově diagnostikované pacienty, tak témata zatím nezmiňovaná nebo mírně kontroverzní jako je např. právní problematika, oblast zdravotního pojištění nebo možnosti alternativního přístupu k léčbě mnohočetného myelomu.


Sdružení vydává také mnoho informačních materiálů, hlavním zdrojem je právě klubový časopis, dále informační materiály. Klub vydal zatím dvě brožury zaměřené na oblast psychologie a multimediální vzdělávací DVD. Nabízí také informační materiály, které vytvořila Česká myelomová skupina, která má v této oblasti delší tradici. Pacientům jsou tak v tištěné podobě k dispozici podrobné informace nejen o samotném onemocnění, ale také o jednotlivých lécích. Všechny materiály jsou k dispozici v odborných ambulancích, na klubových setkáních a v elektronické podobě brožury ke stažení na webových stránkách Klubu.


Také web je zásadním informačním zdrojem, kde mohou pacienti získat přehled nejen o samotné organizaci a nemoci, ale mohou se ptát odborníků, nalézt kontakty na léčebná centra, přečíst si příběhy lidí se stejnou nemocí a mnohé další.
3.3.2  Činnost Klubu v oblasti psychologické pomoci

Psychologická pomoc a podpora je jedním ze zásadních témat, kterým se všichni onkologicky nemocní a jejich blízcí zabývají. Každé onkologické onemocnění představuje trvalou a významnou zátěž, člověk se smiřuje nejen s omezením, které nemoc v jeho životě způsobí, ale především se svou konečností a s tím, že naplnění jeho života je významným způsobem nemocí narušeno. Každý se s nastalou životní situací vyrovnává individuálně, ale existují osvědčené postupy, které nabízí právě psychologie. Zásadním požadavkem je, aby se onkologickou nemocí indisponovaný člověk sešel s psychologem lidsky, jinak může být nabízená pomoc kontraproduktivní.


I zde je široké pole působnosti pro činnost pacientských organizací. Pro nemocné s mnohočetným myelomem byl zahájen projekt s názvem Psychologové. Nepodařilo se naplnit všechny jeho plánované záměry, přesto v mnoha směrech naplnil očekávání. Pacienti mají k dispozici informační materiály, podařilo se detekovat jejich stěžejní potřeby a je tak vytvořen prostor pro další činnost. Navázání spolupráce s kvalitními psychology, kteří dokonale znají onemocnění mnohočetný myelom a ví, jak přistupovat k pacientům s touto chorobou a umět aktivně nabídnout pomoc při řešení problémů. Mnozí pacienti vnímají psychology jako známku negativního vývoje jejich současného stavu a často říkají: „My jsme je nezvali a oni přišli.“ Cílem je změnit pohled na pomoc z rukou psychologů a zároveň nabídnout kvalitní odborníky v oboru.
3.3.3  Činnost Klubu v oblasti sociální


Mnohočetný myelom je choroba, která je velmi dobře léčitelná, ovšem pro většinu pacientů nevyléčitelná. I když v poslední době přední odborníci hovoří o tom, že je možné až 20% pacientů zcela vyléčit, jedná se o nově diagnostikované pacienty s příznivým typem myelomu. Většina z nich využívá výhod TP a ZTP průkazů nebo požívá výhod invalidního důchodu. Vzhledem k častým novelizacím v poslední době a aktuálně probíhající reformě sociálního systému se stává situace pro pacienty s mnohočetným myelomem stále méně příznivou. Paradoxně musí znovu a znovu obhajovat důvody, proč již o jednou přiznané sociální výhody znovu žádají, přesto že jejich diagnóza nepředpokládá výrazné zlepšení zdravotního stavu. 


Sdružení se proto zaměřuje nejen na informovanost pacientů v této oblasti a vysvětluje změny a nabízí možnosti řešení v této oblasti. Snaží se také najít cesty k sociálním pracovníkům a posudkovým lékařům a osvětlit jim podstatu tohoto vzácného onemocnění.
3.3.4  Činnost Klubu zaměřena na fyzioterapii


Aby péče o pacienty s mnohočetným myelomem bylo možné považovat za komplexní, je nutné myslet také na jejich pohybovou aktivitu. Neodmyslitelně zde patří lázeňská léčba, která je pro pacienty po transplantaci plně indikována, problémem je opět malá informovanost o tomto typu nemoci a nezkušenost lázeňského personálu s nemocí. Pro pacienty může být zásadním problémem klasická masáž, která může zásadně poškodit skelet až k patologickým frakturám. Bolest zad je přitom stěžejním problémem pacientů s myelomem a první doporučení se právě nabízí návštěva fyzioterapeuta s nabídkou masáže. Je proto nezbytně nutné vést osvětovou činnost nejen směrem k těmto nelékařským pracovníkům, ale i k samotným pacientům a jejich blízkým.


Sdružení však chce nejen upozorňovat na negativa, ale také hledat vhodné cesty. Proto již v minulém roce spustila projekt s názvem Jóga a mnohočetný myelom, který vznikal na podnět pacientů nejen za účelem tělesné úlevy, ale i psychické uvolnění mysli. Zájemcům nabízí jemná jógová cvičení, relaxační techniky a práci s dechem. Členové klubu v rámci tohoto projektu získávají cvičební polštáře, které jim mohou nejen pomoci při cvičení, ale také ulehčit dlouhé cesty na k lékaři a dlouhé čekání na ambulantní kontrolu.

3.4 Problematika seniorského věku v pacientské organizaci


Mnohočetný myelom postihuje primárně vyšší věkovou kategorii, pacientů mladší věkové kategorie je velmi málo. Práce se seniory vykazuje určité drobné odlišnosti. Vzhledem k delší době, která je potřebná pro přizpůsobení se novým životním podmínkám je získání nových členů poněkud obtížnější, senior často potřebuje zásadní ujištění, důvod, že členství v organizaci je pro něj prospěšné a není žádným způsobem ohrožující. Povinnosti, které z členství plynou, jsou v mnoha případech při prvním kontaktu vyžadovány na minimální úrovni. 


Všechny tištěné materiály by měly být přizpůsobovány věkovým zvláštnostem s ohledem na míru udržení pozornosti a kvality paměťové stopy. Dále je nutné počítat s odlišnostmi při učení, zapamatování a vštípení si nových informací podobně jako při změně zásadních životních stereotypů. Podobné principy musí být zachovávány při grafické specifikaci webových stránek. Také manipulace s nimi by měla odpovídat předpokládané gramotnosti této věkové kategorie.


Většina výše zmiňovaných požadavků je platná i pro organizaci vzdělávacích seminářů, při kterých je nutné vzít do úvahy projevy samotné nemoci a program uzpůsobit nejen schopnosti novou informaci přijmout a uchovat, ale také schopnosti zůstat delší dobu v klidové poloze, která nemusí být ergonomicky vždy příznivá.

4 
CÍLE A OČEKÁVANÉ VÝSLEDKY


Obecným cílem bakalářské práce je srovnat názory pacientů s mnohočetným myelomem na možnost členství v pacientské organizaci Klub pacientů mnohočetný myelom s členy a nečleny organizace (dále jen jako KPMM). Ve spolupráci s vedoucí bakalářské práce jsme stanovily následující cíle a očekávané výsledky.

CÍL č. 1: Zjistit informovanost pacientů o Klubu pacientů mnohočetný myelom
OČEKÁVANÝ VÝSLEDEK:

Předpokládám, že více než 75 % všech respondentů bylo informováno o existenci KPMM.

CÍL č. 2: Zjistit obavy z členství v pacientské organizaci KPMM

OČEKÁVANÉ VÝSLEDKY:

Předpokládám, že více než 50 % respondentů mělo před vstupem do Klubu obavy z členství v pacientské organizaci.

Předpokládám, že více než 50 % respondentů - nečlenů Klubu pacientů MM má obavy z členství v pacientské organizaci.

CÍL č. 3: Zjistit spokojenost a přínos KPMM pro pacienty s MM

OČEKÁVANÉ VÝSLEDKY:

Domnívám se, že více než 75 % respondentů – členů Klubu pacientů MM považuje členství v pacientské organizaci za užitečné.

Předpokládám, že více než 50 % respondentů, kteří nejsou členem pacientské organizace, si myslí, že by jim členství přineslo užitek

CÍL č. 4: Zjistit, zda by členové KPMM doporučili členství v Klubu

OČEKÁVANÝ VÝSLEDEK:

Domnívám se, že více než 75 % respondentů by doporučilo členství v KPMM

5 
METODIKA ŠETŘENÍ

Cílem šetření bylo zjistit názory pacientů s mnohočetným myelomem na pacientské organizace a porovnat je s názory pacientů, kteří jsou členy Klubu pacientů mnohočetný myelom s pacienty, kteří nejsou členy této organizace.


Šetření probíhalo formou anonymního dotazníkového šetření, kdy byly sestaveny dva typy dotazníků. Jeden pro pacienty v KPMM (viz příloha č. 1, str. 101) a druhý pro nečleny KPMM (viz příloha č. 2, str. 106).

Sběr dat pro bakalářskou práci byl realizován po schválení náměstkyní pro ošetřovatelskou péči FN Brno Bohunice (viz příloha č. 3, str. 110) v myelomové ambulanci diagnosticko-terapeutického centra interní hematoonkologické kliniky, především pro nečleny pacientské organizace KPMM. Pro členy organizace byl sběr dat realizován na klubových setkáních nebo byl dotazník zaslán poštou do místa bydliště.
5.1 Charakteristika dotazníku


Realizace dotazníkového šetření byla prováděna dvěma typy anonymních dotazníků, které jsem vypracovala po seznámení se s organizací KPMM a po studiu materiálů, které tato organizace poskytuje na základě stanovených cílů a očekávaných výsledků. V úvodu každého dotazníku jsem seznamovala respondenty se záměrem šetření, s anonymitou vyplněných informací a o způsobu vyplnění dotazníku.


 Dotazník náležící pro členy pacientské organizace KPMM obsahoval celkem 24 otázek. První dvě dotazníkové položky byly zaměřeny na demografickou situaci (pohlaví, věk). Další otázka byla zaměřena na délku diagnostiky daného onemocnění. V následujících 21 položkách dotazníku se zaměřují na Klub a klubovou činnost (členství v Klubu a délku členství, informovanost, obavy z členství, dojmy a očekávání, členství příbuzných, klubová setkání, produkty Klubu, přínos členství, doporučení). Položky č. 1 – 23 byly uzavřené otázky s možností jedné odpovědi nebo při uvedení i více odpovědí. Položka číslo 24 byla položena formou otevřené otázky, kde mohli pacienti vepsat svůj názor na pacientské organizace.


Dotazník určen pro pacienty, kteří nejsou členy pacientské organizace, byl sestaven z 18 položek. Prvních 17 položek bylo položeno formou uzavřenou s možností jedné odpovědi, pokud nebylo uvedeno jinak. První tři položky byly stejně jako u dotazníku pro členy zaměřeny na situaci demografickou (pohlaví, věk a délku diagnostikovaného onemocnění). Dalších 14 otázek bylo zaměřeno na informování o činnosti pacientské organizace KPMM a potencionálním zájmu o členství (informace o Klubu a jeho činnosti, zájem o členství, obavy z členství v organizaci, názory na činnost Klubu, očekávání od přínosu KPMM). Dotazníková položka č. 18 byla otázkou otevřenou, kde pacienti měli možnost vepsat svůj názor na pacientské organizace.

6 
VÝSLEDKY ŠETŘENÍ A JEJICH ANYLÝZA

Dotazníky byly distribuovány v myelomové ambulanci FN Brno Bohunice a na setkáních KPMM ve dnech měsíce listopadu do 20. 2. 2012. Cílovou skupinou byli pacienti s mnohočetným myelomem, kteří jsou již členem pacientské organizace KPMM a pacienti, kteří nejsou členy této organizace. Celkem bylo rozdáno 50 dotazníků pro členy KPMM, návratnost dotazníků činila 42 (84 %). Pro nečlenské pacienty bylo rozdáno celkem 60 dotazníku, počet vyplněných dotazníků byl celkem 46 (77 %). Všechny navrácené dotazníky byly vhodné pro analýzu. Přispěla k tomu empirická studie před distribucí dotazníků a následné upravení některých otázek a taky to, že jsem dotazníky s některými respondenty vyplňovala osobně (asi u poloviny respondentů).

Analýzu jednotlivých dotazníkových položek, u obou sledovaných skupin respondentů, jsem nevolila podle toho, jak jsou napsány v jednotlivých dotaznících, ale tak, aby se výsledky jednotlivých položek v obou dotaznících daly spolu srovnat. Dotazníkové položky jsou zařazeny do 4 skupin. Do skupiny shodných (položky č. 1 a 1, 2 a 2, 3 a 3, 6 a 4, 7 a 5, 8 a 6, 9 a 7, 10 a 8, 17 a 16), drobně se lišících (položky č. 11 a 10, 13 a 11, 14 a 12, 15 a 13, 16 a 14 + 15 u nečlenských respondentů, 22 a 17) a rozdílných dotazníkových položek pro obě sledované skupiny (položky č. 4, 5, 12, 18, 19, 20, 21, 23 u členských respondentů a položka č. 9 u nečlenských respondentů) a do skupiny otevřených dotazníkových položek (položka č. 24 u členských respondentů a č. 18 u nečlenských respondentů). Na prvním místě jsou vždy uvedeny odpovědi od členů KPMM a na druhém místě odpovědi od nečlenů KPMM.

Informace, které jsem tímto šetření získala, jsem následovně zpracovala pomocí programů Microsoft Office Word 2007 a Microsoft Office Excel. 

Tabulka 1: Přehled návratnosti dotazníků

	Cílová skupina
	DISTRIBUCE
	NÁVRATNOST

	
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Členové KPMM
	50
	100
	42
	84

	Nečlenové KPMM
	60
	100
	46
	77

	Celkem
	110
	100
	88
	80


6.1 Analýza jednotlivých položek dotazníku
6.1.1 Analýza shodných dotazníkových položek pro obě sledované skupiny respondentů
Analýza položky č. 1: Prosím označte, zda jste:
Tabulka 2: Pohlaví

	Pohlaví
	ČLENOVÉ KPMM
	NEČLENOVÉ KPMM

	
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Muž
	21
	50
	25
	54

	Žena
	21
	50
	21
	46

	Celkem
	42
	100
	46
	100



Tabulka 2 ukazuje pohlaví respondentů. Nejvíce respondentů je z řad mužů, celkem 21 mužů (50 %) z členů KPMM a 25 mužů (54 %) z řad nečlenských respondentů. Žen bylo celkem 21 respondentek (50 %) z členek KPMM a 21nečlenských respondentek (46 %).

Graf č. 2: Pohlaví respondentů
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Analýza položky č. 2: Kolik máte let?

Tabulka 3: Věk

	Věk
	Členové KPMM
	Nečlenové KPMM

	
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	40 a méně než 40
	0
	0
	6
	13

	41 – 50
	4
	10
	6
	13

	51 – 60
	13
	30
	10
	22

	61 – 70
	18
	43
	14
	30

	Více jak 70
	7
	17
	10
	22

	Celkem
	42
	100
	46
	100



Druhou dotazníkovou položkou jsem zjišťovala věk respondentů. U členských respondentů má největší zastoupení věková kategorie 61 – 70 let, celkem 18 respondentů (43 %), 13 respondentů (30 %) uvedlo věk 51 – 60, více jak 70 let uvedlo 7 respondentů (17 %) a 4 respondenti uvedli věk 41 – 50. V kategorii 40 a méně neodpovídal žádný respondent.


U nečlenských pacientů je věkové rozložení následující. Největší zastoupení v kategorii 61 – 70 let, celkem 14 respondentů (30 %), věkovou kategorii 51 – 60 let a 70 a více let uvádí stejný počet 10 respondentů (22 %) respondentů. Nejméně respondentů odpovídalo ve věkových kategoriích 41 – 50let a 40 a méně let ve stejném počtu 6 respondentů (13 %).

Graf č. 3: Věk respondentů
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Analýza položky č. 3: Jak dlouho máte diagnostikováno onemocnění mnohočetný myelom?
Tabulka 4: Délka onemocnění
	Délka onemocnění
	Členové KPMM
	Nečlenové KPMM

	
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Méně jak půl roku
	0
	0
	11
	24

	Déle jak půl roku
	42
	100
	35
	76

	Celkem
	42
	100
	46
	100



Dotazníkovou položkou č. 3 jsem zjišťovala, jak dlouho mají pacienti diagnostikováno toto onemocnění. Z výsledků zpracovaných v tabulce 4 vyplývá, že 11 respondentů z nečlenských pacientů (24 %) má diagnózu stanovenou méně než půl roku a déle než půl roku má diagnostikováno onemocnění 42 respondentů (100 %) z řad členů a 35 respondentů (76 %) z nečlenů KPMM.


Graf č. 4: Délka onemocnění
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Analýza položky č. 6: Informoval Vás někdo o Klubu pacientů mnohočetný myelom?
Tabulka 5: Informovanost o Klubu

	Odpovědi
	Členové KPMM
	Nečlenové KPMM

	
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Ano
	41
	98
	30
	65

	Ne
	0
	0
	9
	20

	Možná ano
	1
	2
	7
	15

	Celkem
	42
	100
	46
	100



Položka č. 6 byla zaměřena na zjištění, zda byli respondenti informováni o KPMM. Z výsledků v tabulce vyplývá, že informováno bylo celkem 41 členských respondentů (98 %) a 30 nečlenských respondentů (65 %) a celkem 9 respondentů (20%) z řad nečlenů KPMM uvedlo, že vůbec informováni nebyli. 1 členský respondent (2 %) a 7 nečlenských respondentů (15 %) uvedlo, že asi informováni byli, ale dostali tolik informací, které nebyli schopni vnímat.

Graf č. 5: Informovanost o Klubu
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Analýza položky č. 7: Informoval Vás někdo o činnosti Klubu pacientů mnohočetný myelom? Označte prosím kdo, můžete označit i více možností.

Tabulka 6: Poskytovatelé informací o činnosti KPMM

	Odpovědi
	Členové KPMM
	Nečlenové KPMM

	
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Lékař v myelomové amb.
	13
	30
	22
	38

	Psycholog
	0
	0
	1
	2

	Sestra v ambulanci
	14
	32
	8
	14

	Studiová sestra
	5
	12
	9
	15

	Pacienti v ambulanci
	9
	21
	9
	15

	Známí
	2
	5
	4
	7

	Nikdo
	0
	0
	5
	9

	Celkem
	43
	100
	58
	100



Položka č. 7 byla zaměřena na to, kdo pacienty informuje o KPMM. Výsledky, které jsou uvedeny v tabulce, ukazují, že nejvíce o KPMM informovala členské respondenty sestra v ambulanci, celkem v případě 14 odpovědí (32 %), podobně respondenty informoval i lékař v myelomové ambulanci u 13 odpovědí (30 %). Členské respondenty informovali o Klubu i pacienti v ambulanci a to u 9 odpovědí (21 %). Celkem 5 odpovědí (12 %) uvedlo získané informace od studiové sestry a 2 odpovědi (5 %) byly uvedeny u možnosti známí.


O činnosti Klubu nečlenské respondenty informoval nejvíce lékař v myelomové ambulanci, celkem u 22 odpovědí (38 %), u 9 odpovědí (15 %) uvádí respondenti informace od studiové sestry a ve stejném počtu od pacientů v ambulanci. Počet 8 odpovědí (14 %) bylo zaznačeno u sestry v ambulanci, 5 odpovědí (9 %) u možnosti nikdo, 4 odpovědi (7 %) u možnosti známí a pouze 1 odpověď (2 %) byla uvedena u možnosti psycholog.

Graf č. 6: Poskytovatelé informací o činnosti KPMM
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Analýza položky č. 8: Byly pro Vás informace srozumitelné?

Tabulka 7: Srozumitelnost informací

	Odpovědi
	Členové KPMM
	Nečlenové KPMM

	
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Ano, vyčerpávající a srozumitelné
	26
	62
	17
	37

	Ano, krátké a srozumitelné
	12
	29
	21
	46

	Nedostatečné, nutnost dohledání informací
	4
	9
	3
	6

	Nesrozumitelné
	0
	0
	5
	11

	Celkem
	42
	100
	46
	100



V položce č. 8 jsem se zaměřovala na srozumitelnost informací, které byly podávány o KPMM. Celkem 26 respondentů (62 %), kteří jsou již členy KPMM udávají, že informace byly vyčerpávající a srozumitelné, dalších 12 respondentů (29 %) uvedlo, že informace byly krátké a srozumitelné. Pro 4 respondenty (9 %) byly poskytnuté informace nedostatečné a museli další informace dohledat z jiných zdrojů. 


Pro 21 nečlenských respondentů (46 %) byly informace krátké a srozumitelné. Že informace byly vyčerpávající a srozumitelné označilo celkem 17 respondentů (37 %). Informace, které byly nečlenských respondentům podány, byly pro 5 respondentů (11 %) nesrozumitelné a 3 respondenti (6 %) se dozvěděli jen něco málo a další informace si museli dohledat. 

Graf č. 7: Srozumitelnost informací
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Analýza položky č. 9: Dostal/a jste písemné informace o Klubu? Můžete označit i více odpovědí.

Tabulka 8: Písemné informace

	Odpovědi
	Členové KPMM
	Nečlenové KPMM

	
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Ano, leták o KPMM
	15
	31
	19
	40

	Ano, Bulletin
	32
	65
	13
	27

	Ne
	2
	4
	16
	33

	Celkem
	49
	100
	48
	100



Položka č. 9 zjišťovala, zda pacienti obdrželi písemné informace o Klubu. Z výsledků v tabulce vyplývá, že nejvíce písemných informací u členských respondentů bylo v podobě odpovědí klubového časopisu Bulletin, celkem u 32 odpovědí (65 %). U 15 odpovědí (31 %) bylo uvedeno, že obdrželi i letáček o KPMM. V případě 2 členských odpovědí (4 %) bylo uvedeno, že žádnou písemnou informaci neobdrželi. Ale objevila se zde poznámka, která sdělovala, že v době jejich vstupu do Klubu, ještě řádná písemná informace neexistovala.


Respondenti, kteří nejsou členy KPMM nejvíce odpovědí 19 (40 %) označili u letáku o KPMM. V případě 16 odpovědí (33 %) bylo uvedeno neobdržení žádné písemné informace a u 13 odpovědí (27 %) bylo označeno obdržení Bulletinu. 

Graf č. 8: Písemné informace
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Analýza položky č. 10: Hledal/a jste sám/a informace o Klubu pacientů mnohočetný myelom? Můžete označit i více odpovědí.

Tabulka 9: Hledání dalších informací

	Odpovědi
	Členové KPMM
	Nečlenové KPMM

	
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Ano, na nástěnce v ambulanci
	25
	46
	11
	22

	Ano, na webových stránkách
	15
	27
	7
	14

	Ano, leták + časopis
	14
	25
	17
	35

	Ne, nezajímalo mě to
	1
	2
	14
	29

	Celkem
	55
	100
	49
	100



Položka č. 10 byla zaměřena na další vyhledávání informací o KPMM. Členové Klubu vyhledávali nejvíce informace v případě 25 odpovědí (46%) na nástěnce v myelomové ambulanci, u 15 odpovědí (27 %) bylo označeno vyhledávání dalších informací na webových stránkách KPMM. Leták o Klubu a klubový časopis, jako zdroj informací byl označen u 14 odpovědí (25 %). A u 1 odpovědi (2 %) byl označen nezájem o další informace.


Nekluboví respondenti nejvíce četli letáček a časopis, celkem 17 odpovědí (35 %). O další informace nemělo zájem celkem 14 respondentů (29 %). Informace, které respondenti získali na nástěnce v ambulanci, bylo uvedeno u 11 odpovědí (22 %). Nejméně odpovědí 7 (14 %) bylo uvedeno u možnosti získání dalších informací na webových stránkách. 

Graf č. 9: Hledání dalších informací
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Analýza položky č. 17: Navštívil jste/navštěvujete webové stránky Klubu pacientů?

Tabulka 10: Návštěvnost webových stránek Klubu
	Odpovědi
	Členové KPMM
	Nečlenové KPMM

	
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Ano; pěkné; užitečné informace
	21
	50
	10
	22

	Ano; zajímavé, chybí podstatné informace
	0
	0
	2
	4

	Ano; nezaujaly mě
	4
	9
	3
	6

	Ne, nemám důvod
	5
	12
	9
	20

	Ne, nemám internet
	12
	29
	22
	48

	Celkem
	42
	100
	46
	100



V 17. položce jsem zjišťovala, zda členští pacienti navštěvují webové stránky Klubu a co si o nich myslí. Nejvíce členských respondentů, celkem 21 respondentů (50 %), tyto stránky navštívili, líbili se jim a objevili zde i mnoho užitečných informací. 12 respondentů (29 %) uvedlo, jako důvod nenavštívení stránek, nemožnost přístupu na internet. Celkem 5 respondentů (12 %) nemělo vůbec důvod tyto stránky navštívit a 4 respondenti (9 %) stránky navštívili, ale nezaujaly je. 


Nejvíce nečlenských respondentů 22 (48 %) uvádí, že stránky nenavštěvují, protože nemají internet. Pro 10 respondentů (22 %) byly tyto stánky zajímavé a líbili se jim. Důvod, proč navštívit tyto stránky nenašlo celkem 9 respondentů (20 %) a 3 respondenti (6 %) stránky navštívili, ale nezaujaly je. Pro 2 respondenty (4 %) jsou tyto stránky celkem zajímavé, ale chybí jim zde podstatné informace. 

Graf č. 10: Návštěvnost webových stránek Klubu
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6.1.2 Analýza drobně se lišících dotazníkových položek se stejným obsahem pro obě sledované skupiny respondentů
Analýza položky č. 11 u členských pacientů: Měl/a jste obavy z členství v Klubu?

Tabulka 11: Obavy z členství u členských pacientů
	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Ne, zamlouvalo se mi to
	34
	81

	Ne, první jsem se zúčastnil/a setkání
	4
	9

	Ne, nechtěl/a jsem být členem nějaké organizace
	2
	5

	Ano, obavy ze závazků
	2
	5

	Ano, obavy z „upsání se“
	0
	0

	Celkem
	42
	100



Položkou 11 byly zjišťovány obavy z členství v KPMM. Nejvíce respondentů 34 (81%) obavy ze členství neměla a skutečnost být členy se jim zamlouvala. Celkem 4 respondenti (9 %) než se stali členy, navštívili jedno z klubových setkání. 2 respondenti (5 %) obavy neměli, ale moc nechtěli být členy nějaké organizace a pouze 2 respondenti (5 %) měli jisté obavy ze závazků, které by vůči Klubu měli. 



Analýza položky č. 10 u nečlenských pacientů: Máte obavy ze vstupu do Klubu pacientů?

Tabulka 12: Obavy ze členství u nečlenských pacientů
	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Ne, uvažuji o členství
	6
	13

	Ne, nejdřív navštívím setkání Klubu
	5
	11

	Ne, nechci být členem žádné organizace
	23
	50

	Ano, obavy z plnění závazků
	7
	15

	Ano, obavy z „upsání se“
	3
	7

	Ano, nezájem setkání se s lidmi
	1
	2

	Ano, nezájem o další informace
	1
	2

	Celkem
	46
	100



Položka č. 10 byla zaměřena na to, zda nečlenští respondenti mají obavy ze vstupu do Klubu. Nejvíce 23 respondentů (50 %) uvedlo, že obavy nemají, ale nechtějí být členy žádné organizace. Obavy z plnění určitých závazků vůči Klubu, má celkem 7 respondentů (15 %). O možnosti členství uvažuje 6 respondentů (13 %) a celkem 5 respondentů (11 %) uvedlo, že obavy nemají, ale než se stanou členy, tak ještě navštíví některé z klubových setkání. Obavy z „upsání se“ uvedli celkem 3 respondenti (7 %). Jeden respondent (2 %) nemá zájem se setkávat s cizími lidmi a další 1 respondent (2 %) nemá zájem získávat další informace, které Klub nabízí. 

Graf č. 11: Obavy z členství u členských pacientů
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Graf č. 12: Obavy ze členství
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Analýza položky č. 13 u členských pacientů: Co si myslíte o tom, že členem Klubu se může stát i příbuzní a blízcí pacientů s mnohočetným myelomem? Můžete označit i více odpovědí

Tabulka 13: Názor na přítomnost blízkých v Klubu u členských pacientů
	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Dobré pro příbuzné
	34
	77

	Pacient nejde na setkání sám
	7
	16

	Přítomnost blízkých je zbytečná
	3
	7

	Příbuzní by neměli být členy
	0
	0

	Celkem
	44
	100



V položce číslo 13 jsem se zajímala o názor pacientů na skutečnost, že členem KPMM se může stát i příbuzný či známý pacienta s mnohočetným myelomem. Z výsledků zpracovaných v tabulce vyplývá, že nejvíce tuto skutečnost vnímají respondenti jako dobrou věc, protože příbuzní se tímto onemocnění někdy trápí daleko více než samotní nemocní, to je vyjádřeno u celkem 34 odpovědí (77%). 7 odpovědí (16 %) sdílí názor, že alespoň nejdou na setkání sami a pokud jim něco uteklo, tak jim to příbuzní mohou pomoci objasnit. Že přítomnost blízkých je zbytečná, nemocný je přece pacient bylo vyjádřeno v případě 3 odpovědí (7 %).

Analýza položky č. 11 u nečlenských pacientů: Co si myslíte o tom, že členem Klubu se můžou stát i příbuzní a blízcí pacientů s mnohočetným myelomem

Tabulka 14: Názor na členství příbuzných a blízkých u nečlenských pacientů
	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Dobré pro příbuzné
	33
	72

	Alespoň nepůjdu do Klubu sám
	1
	2

	Přítomnost blízkých je zbytečná
	12
	26

	Celkem
	46
	100



Touto dotazníkovou položkou jsem zjišťovala stejně jako u členských respondentů, názory nečlenských respondentů na přítomnost blízkých v KPMM. Nejvíce respondentů, celkem 33 respondentů (72 %) vidí tuto možnost jako dobrou, protože příbuzní se tímto onemocněním trápí více než pacient. 12 respondentů (26 %) uvádí, že přítomnost blízkých je zbytečná, nemocní jsou přeci oni. A pouze 1 respondent (2 %) vidí tuto možnost pozitivně v tom, že alespoň nepůjde do Klubu sám.

Graf č. 13: Názor na přítomnost blízkých v Klubu u členských respondentů
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Graf č. 14: Názor na členství příbuzných a blízkých nečlenských respondentů
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Analýza položky č. 14 u členských pacientů: Na setkáních jsou formou přednášek a diskuzí probírány nové trendy v diagnostice a léčbě, jsou zváni odborníci na léčbu myelomu. Co si o tom myslíte? Můžete označit i více možností.

Tabulka 15: Přednášky a diskuze o diagnostice a léčbě v rámci klubových setkání

	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Výborné, neustálé informace
	20
	40

	Výborné, informace, lepší spolupráce
	17
	34

	Informace raději shání jinde
	2
	4

	Doplnění informací od lékaře
	11
	22

	Nepodstatné a nepřínosné
	0
	0

	Celkem
	50
	100



Položka č. 14 byla zaměřena na zjištění názoru klubových pacientů na přednášky a diskuze o nových trendech diagnostiky a léčbě onemocnění, které jsou probírány na klubovém setkání. Nejvíce odpovědí 20 (40%) vnímá tento typ získávání informací jako výbornou možnost, jsou tak neustále informováni o aktuálních možnostech léčby, dalších 17 odpovědí (34%) uvádí tuto možnost jako výbornou, čím víc toho pacienti vědí, tím víc si mohu vybírat a spolupracovat v léčbě svého onemocnění. Celkem 11 odpovědí (22 %) uvádí, že informace sice získávají od svého lékaře, ale na klubových setkáních si je mohu doplnit a ucelit. Informace, které respondenti získávají na setkávání, si ještě raději shání kdekoliv jinde celkem 2 odpovědi (4 %). 

Analýza položky č. 12 u nečlenských pacientů: Na setkání jsou formou přednášek a diskuzí probírány nové trendy v diagnostice a léčbě, jsou zváni odborníci na léčbu. Co si o tom myslíte? Můžete označit i více možností

Tabulka 16: Názory na obsah odborné části setkání u nečlenských pacientů
	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Výborné, neustálý přehled o informacích
	17
	34

	Výborné, informace, lepší spolupráce
	11
	22

	Hezké; informace jsou přítomné kdekoliv
	3
	6

	Informace pouze od svého lékaře
	17
	34

	Nezájem o informace
	2
	4

	Celkem
	50
	100



V položce č. 12 jsem zjišťovala názory respondentů na obsah setkání KPMM s odborníky. Největší počet odpovědí udává odpověď, je to výborné, člověk je neustále informovaný a má přehled o aktuálních možnostech, celkem 17 odpovědí (34 %). A stejný počet odpovědí, že věří svému lékaři a toho se mohu na všechno zeptat. 11 odpovědí (22 %) uvádí možnost, je to výborné, čím víc toho vím, tím víc si mohu vybírat. To, že tento způsob informací je sice hezký, ale informace si mohu získat kdekoliv, bylo uvedeno u 3 odpovědí (6 %) a 2 odpovědi (4 %) zvolili možnost, je mi to jedno, raději nechci nic vědět.



Graf č. 15: Přednášky a diskuze o diagnostice a léčbě v rámci klubových setkání u členských pacientů
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Graf č. 16: Názory na obsah odborné části setkání u nečlenských pacientů
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Analýza položky č. 15 u členských pacientů: Klub pacientů mnohočetný myelom vydává klubový časopis, který obsahuje odborné informace a informace o činnosti Klubu. Co si o tom myslíte?

Tabulka 17: Názory na klubový časopis u členských pacientů
	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Čtení časopisu, těšení se na další
	41
	98


	Čtení časopisu; moc nepřínosný
	1
	2

	Nečtení časopisu + zájem o něj
	0
	0

	Nečtení časopisu + nezájem o něj
	0
	0

	Celkem
	42
	100



Položkou č. 15 jsem zjišťovala názory klubových pacientů na klubový časopis a jeho obsah. Jak vyplývá z tabulky, tak nejvíce respondentů uvedlo, že časopis čtou pravidelně a těší se na další, celkem 41 respondentů (98 %). A 1 respondent (2 %) sice časopis čte, ale moc přínosný mu nepřipadá.

Analýza položky č. 13 u nečlenských pacientů: Klub pacientů mnohočetný myelom vydává klubový časopis, který obsahuje odborné informace i informace o činnosti Klubu. Co si o tom myslíte?

Tabulka 18: Názory na klubový časopis u nečlenských pacientů
	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Přečtení časopisu, přínosnost
	15
	33

	Přečtení časopisu, nezaujetí
	11
	24

	Přečtení, nezájem o tento typ informací
	6
	13

	Nepřečtení časopisu
	14
	30

	Celkem
	46
	100



Pokožkou č. 13 jsem se snažila zjistit názor neklubových pacientů na klubový časopis Bulettin. Největší počet respondentů uvádí přečtení časopisu, sympatie k němu a rádi by četli další, celkem 15 respondentů (33 %). Časopis ještě nečetlo celkem 14 respondentů (30 %), protože jej ještě neměli možnost získat. 11 respondentů (24 %) uvádí, že časopis přečetli, ale moc je nezaujal a 6 respondentů (13 %) uvedlo, že časopis přečetli, ale o takový typ informací nemají zájem.

Graf č. 17: Názory na klubový časopis u členských pacientů
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Graf č. 18: Názory na klubový časopis u nečlenských pacientů
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Analýza položky č. 16 u členských pacientů: Klub distribuuje odborné brožurky, které připravuje Česká myelomová skupina. Také sám vydává informační brožury zaměřené na psychologii a další oblasti související s léčbou myelomu. Co si myslíte o tomto typu informací?

Tabulka 19: Názor na brožurky u členských pacientů
	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Přínosnost
	39
	93

	Nepřínosné
	2
	5

	Pěkné ale nesrozumitelné
	1
	2

	Zbytečné
	0
	0

	Celkem
	42
	100



V položce č. 16 jsem zjišťovala názor na brožurky distribuované KPMM a CMG.

 
Výsledky v tabulce ukazují, že nejvíce respondentů 39 (93%) tyto brožurky vlastní a jsou rádi, že takové brožury přímo pro jejich onemocnění existují. 2 respondenti (5 %) udávají, že si brožury sice přečetli, ale moc přínosné jim nepřipadají. Pro 1 respondenta (2 %) se tyto brožury zdají nesrozumitelné, ač jsou dle něj pěkně udělané. A nikdo neuvedl, že tyto brožurky jsou zbytečné.

Analýza položky č. 14 u nečlenských pacientů: Klub distribuuje informační odborné brožurky, které připravuje Česká myelomová skupina. Také sám vydává informační brožurky zaměřené na psychologii a další oblasti související s léčbou mnohočetného myelomu. Co si myslíte o tomto typu informaci?

Tabulka 20: Názory neklubových pacientů na brožury distribuované KPMM u nečlenů KPMM
	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Je to dobré
	39
	85

	Pro někoho dobré, mě to nezajímá
	6
	13

	Zbytečné
	1
	2

	Celkem
	46
	100



V položce č. 14 jsem chtěla zjistit názory neklubových respondentů na brožurky, které distribuuje KPMM ve spolupráci se CMG. Tyto brožurky se zdají být dobré a jsou rádi, že existují pro dané onemocnění, celkem pro 39 respondentů (85 %). 6 respondentů (13 %) udává, že pro někoho jsou tyto brožury dobré, ale je to nezajímá a 1 respondent (2 %) si myslí, že tyto brožurky jsou zbytečné.



Graf č. 19: Názor na brožurky u členských pacientů
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Graf č. 20: Názory neklubových pacientů na brožury distribuované KPMM u nečlenských pacientů 
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Analýza položky č. 15 u nečlenských pacientů: Pokud již máte nějakou zkušenost s těmito brožurkami, jak je vnímáte?
Tabulka 21: Přínosnost brožur u nečlenských pacientů
	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Lepší pochopení podstaty nemoci
	28
	65

	Pěkné, ale nesrozumitelné
	5
	12

	Chybí v nich podstatné informace
	6
	14

	Zbytečné, nepomáhají
	4
	9

	Celkem
	43
	100



Položkou č. 15 jsem chtěla zjistit zkušenosti respondentů s brožurkami a to, jaký pro ně mají přínos. Celkem odpovědělo 43 respondentů. Nejvíce respondentům tyto brožurky mohli lépe pochopit podstatu onemocnění, celkem 28 respondentů (65 %). 6 respondentů (14 %) uvedlo, že po přečtení těchto brožur jim zde chyběli ještě některé informace. U 5 respondentů (12 %) bylo uznáno pěkné provedení brožur, ale moc jim nerozuměli. Tyto brožury vůbec nepomohly a považují je tak za zbytečné, celkem 4 respondenti (9 %). 

Graf č. 21: Přínosnost brožur u nečlenských pacientů
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Analýza položky č. 22 u členských pacientů: Co Vám přineslo členství v Klubu? Můžete označit i více možností

Tabulka 22: Přínos Klubu pro členy KPMM
	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Nové přátelství
	19
	15

	Informace
	36
	29

	Setkání s odborníky
	30
	24

	Zabránění izolace
	2
	2

	Efektivní řešení problémů
	5
	4

	Naučení relaxace
	3
	3

	Jiný pohled na nemoc
	8
	6

	Kulturní vyžití
	6
	5

	Změna prostředí
	15
	12

	Nepřinesl nic
	0
	0

	Celkem
	124
	100



V položce č. 22 jsem zjišťovala, co pacientům přinesl KPMM. Jak vyplývá z výsledků v tabulce, celkový počet odpovědí byl 124 a největší přínos Klubu pro respondenty spočívá v získání spoustu dalších a užitečných informací, cenných rad o onemocnění a léčbě, celkem 36 odpovědí (29 %). 30 odpovědí (24 %) uvádí možnost setkání s odborníky. Získání nových přátel je zřejmě u 19 odpovědí (15 %), změnu prostředí a příjemně strávený čas bylo uvedeno u celkem 15 odpovědí (12 %). U 8 odpovědí (6 %) bylo vyjádřeno to, že je Klub naučil jinak vnímat své onemocnění. Možnost kulturního vyžití, kterou přináší Klub, bylo zvoleno u 6 odpovědí (5 %). Jinak a efektivně řešit problémy, naučil Klub respondenty u 5 odpovědí (4 %). 3 odpovědi (3 %) naučil Klub relaxovat a 2 odpovědi (2 %) označovali to, že díky Klubu respondenti nejsou izolovaní od okolí a společnosti. 

Analýza položky č. 17 u nečlenských pacientů: Pokud byste se rozhodl/a vstoupit do Klubu, co byste očekával/a od klubových setkání? Můžete označit i více odpovědí.
Tabulka 23: Očekávaný přínos od klubového setkání u nečlenských pacientů
	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Setkání s lidmi se stejnou nemocí
	14
	15

	Praktické rady a informace
	10
	11

	Odborné informace
	11
	12

	Alternativní léčba
	12
	13

	Podělení se o problémy
	7
	8

	Odpočinek od problémů
	5
	5

	Kulturní vyžití
	4
	4

	Setkání s odborníky
	11
	12

	Změna prostředí
	7
	8

	Nepřinese nic
	11
	12

	Celkem
	92
	100



Dotazníkovou položkou č. 17 jsem zjišťovala, co si respondenti myslí, že by jim přineslo setkání a členství v KPMM, pokud by se rozhodli stát se členy. Nejvíce odpovědí z celkového počtu 92 odpovědí, vyjadřuje přínos v setkání s lidmi se stejným onemocněním, celkem 14 odpovědí (15 %). Informace o alternativních způsobech ovlivnění nemoci, označuje 12 odpovědí (13 %). Stejný počet odpovědí, tedy 11 odpovědí (12 %) byly uvedeny u tří možností a to u přínosu především odborných informací, setkání se s odborníky na léčbu myelomu a u možnosti, že Klub pacientům nepřinese nic. Získání praktických rad a informací od lidí se stejným problémem, je uvedeno u 10odpovědí (11 %). Opět stejný počet 7 odpovědí (8 %) bylo zvoleno u možností podělit se o své problémy a obavy se stejně nemocnými lidmi a u odpovědi přínosu ve změně prostředí a v příjemně stráveném čase. Odpočinek od běžných problémů byl zvolen u 5 odpovědí (5 %). A nejméně odpovědí bylo označeno u možnosti kulturního vyžití, 4 odpovědi (4 %). 

Graf č. 22: Přínos Klubu pro členy KPMM
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Graf č. 23: Očekávaný přínos od klubového setkání u nečlenských pacientů
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6.1.3 Analýza rozdílných dotazníkových položek pro obě sledované skupiny respondentů
Analýza položky č. 4 u členských respondentů: Jste členem klubu pacientů mnohočetný myelom?

Tabulka 24: Členství v KPMM

	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Ano
	42
	100

	Ne
	0
	0

	Celkem
	42
	100



Položka č. 4 byla kontrolní otázkou pro správnost vyplnění dotazníků. Z tabulky vyplývá, že všichni dotazovaní jsou členy KPMM.



Analýza položky č. 5 u členských respondentů: Pokud jste členem klubu, jak dlouho?

Tabulka 25: délka členství v KPMM

	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Méně než 3 měsíce
	2
	5

	Déle než 3 měsíce
	40
	95

	Celkem
	42
	100



Dotazníková položka č. 5 byla zaměřena na délku členství v KPMM. Z dotazovaných respondentů je celkem 40 respondentů (95 %) členy déle než 3 měsíce a 2 respondenti (5 %) uvedli dobu členství kratší než 3 měsíce.

Graf č. 24: délka členství v KPMM 
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Analýza položky č. 12 u členských respondentů: Jaký byl Váš první dojem z Klubu?

Tabulka 26: První dojem z Klubu

	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Příjemné překvapení
	18
	43

	Radost z rozhodnutí a těšení se na další setkání
	24
	57

	Nepříliš špatný dojem, větší očekávání
	0
	0

	Zkušenost s Klubem se nelíbila
	0
	0

	Celkem
	42
	100



Položka č. 12 byla zaměřena na to, jaký měli členové první dojem z KPMM. Nejvíce respondentů 24 (57%) bylo rádo, že se rozhodli přijít a těšili se na další setkání. Příjemně překvapeno z KPMM bylo celkem 18 respondentů (43 %). Jak ukazuje tabulka, tak nikdo neměl z Klubu negativní pocity

Graf č. 25: První dojem z Klubu
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Analýza položky č. 18 u členských pacientů: Vlastníte vzdělávací CD, které vydal Klub? Co si o něm myslíte?

Tabulka 27: Názor na vzdělávací CD KPMM

	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Vlastním, užitečné informace
	31
	74

	Vlastním, je až moc náročné
	2
	5

	Nevlastním, nevím o existenci
	9
	21

	Celkem
	42
	100



V položce č. 18 jsem chtěla zjistit, zda členové vlastní vzdělávací CD KPMM a jeho přínos pro pacienty. Pro nejvíce respondentům, kteří CD vlastní, přineslo dostatek užitečných informací a pomohlo se jim zorientovat, celkem 31 respondentů (74 %). 9 respondentů (21 %) uvádí, že vůbec neví o existenci tohoto CD a 2 respondenti (5 %) uvedli, že CD vlastní, ale bylo pro ně až příliš náročné. 

Graf č. 26: Názor na vzdělávací CD KPMM
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Analýza položky č. 19 u členských pacientů: Co jste očekával/a od klubových setkání, než jste jej navštívil/a? Můžete označit i více odpovědí.

Tabulka 28: Očekávání od klubového setkání před první návštěvou

	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Setkání s lidmi se stejným onemocněním
	24
	18

	Praktické rady od stejně nemocných
	22
	16

	Odborné informace
	17
	13

	Informace o alternativních metodách
	14
	10

	Podělení se s problémy
	15
	11

	Odpočinek od problémů
	5
	4

	Kulturní vyžití
	6
	5

	Setkání s odborníky
	21
	15

	Změna prostředí
	11
	8

	Nechtěl přijít
	0
	0

	Celkem
	135
	100



V položce č. 19 jsem zjišťovala, co členové očekávali od klubového setkání, ještě než jej navštívili. Nejvíce respondenti očekávali především setkání s dalšími lidmi se stejným onemocněním, celkem u odpovědí 24 (18 %). Získání praktických rad a informací od lidí se stejným problémem bylo zvoleno u 22 odpovědí (16 %). Setkání s odborníky na léčbu myelomu předpokládá 21 odpovědí (15 %), 17 odpovědí (13 %)očekává především odborné informace. Možnost podělit se o své problémy a obavy se stejně nemocnými lidmi očekává celkem 15 odpovědí (11 %). 14 odpovědí (10%) bylo označeno u možnosti informací o alternativních způsobech ovlivnění nemoci, 11 (8 %) odpovědí bylo zaznačeno u možnosti změny prostředí a příjemně stráveného času. Možnost kulturního vyžití byla označena u 6 odpovědí (5 %) a odpočinek od běžných problémů předpokládá 5 odpovědí (4 %). Žádná odpověď nebyla zvolena u možnosti, nechtěl jsem vůbec přijít.

Graf č. 27: Očekávání od klubového setkání před první návštěvou
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Analýza položky č. 20 u členských pacientů: Jaký jste měl/a pocit z Vašeho prvního klubového setkání

Tabulka 29: První dojem ze setkání Klubu

	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Příjemné překvapení + těšení se na další setkání
	35
	90

	Dobré, ale smíšené pocity
	4
	10

	Nic moc, ale znovu přišli
	0
	0

	Zbytečné, už nepřišli
	0
	0

	Celkem
	39
	100



V položce č. 20 jsem zjišťovala, jaké byly první dojmy z klubového setkání. Tři respondenti neodpověděli vůbec a vložili komentář, že se setkání neúčastní, protože jsou pro ně příliš daleko. Nejvíce respondentů bylo ze setkání příjemně překvapeno a potěšeno a těšili se na další setkání, celkem 35 respondentů (90 %). Setkání hodnotili jako dobré, ale se smíšenými pocity 4 respondenti (10 %). Jak je uvedeno v tabulce, negativní pocity nikdo neuvedl. 

Graf č. 28: První dojem ze setkání Klubu
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Analýza položky č. 21 u členských pacientů: Jak berete Vaše členství v Klubu? Můžete označit i více možností.

Tabulka 30: Pocit z členství v klubu

	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Přínosná a milá zkušenost
	20
	43

	Společnost, zkušeností, zkvalitnění života
	23
	50

	Společnost, nové přátele
	3
	7

	Raději by členy nebyli
	0
	0

	Celkem
	46
	100



V položce č. 21 jsem zjišťovala, jak respondenti vnímají své členství v KPMM. Nejvíce odpovědí vyjadřuje to, že respondenti vědí, že nejsou sami, můžu si vyměňovat spoustu zkušeností a naučit se, jak s nemocí kvalitně žít, celkem u 23 odpovědí (50 %). 20 odpovědí (43 %) označuje členství v Klubu jako přínosnou a milou zkušenost, jsou rádi, že jsou členy. 3 odpovědi (7 %) byly zvoleny u odpovědi vyjadřující, že mají rádi společnost lidí a alespoň nezůstanou sami a mají nové přátele. Svého členství nelituje žádný z respondentů.

Graf č. 29: Pocit z členství v Klubu
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Analýza položky č. 23 u členských respondentů: Doporučil byste členství v Klubu?

Tabulka 31: Doporučení členství v Klubu

	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Ano, určitě
	41
	98

	Nevím jistě
	1
	2

	Nedoporučuji
	0
	0

	Celkem
	42
	100



V položce č. 23 jsem chtěla zjistit, zda by členové KPMM doporučili své členství dalším pacientům s MM. Nejvíce 41 respondentů (98 %) odpovědělo, že určitě ano a pouze 1 (2 %) respondent neví jistě, zda by své členství doporučil, u této odpovědi byla poznámka z důvodu dálky a pokročilého věku a bolestem.

Graf č. 30: Doporučení členství v Klubu
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Analýza položky č. 9 u nečlenských respondentů: Měl/a byste do budoucna zájem o členství v Klubu pacientů mnohočetný myelom?

Tabulka 32: Zájem o členství v KPMM u nečlenských respondentů
	Odpovědi
	Absolutní četnost (n)
	Relativní četnost (%)

	Ano, měl/a bych zájem
	8
	17

	Ne, neměl/a bych zájem
	16
	35

	Nejsem si jista, zda bych měl/a zájem
	22
	48

	Celkem
	46
	100


Položka č. 9 byla zaměřena na to, zda respondenti mají do budoucna zájem o členství v KPMM. Nejvíce 22 respondentů (48 %) si není jista, zda by měli zájem o členství v tomto klubu, 16 respondentů (35 %) do budoucna nebude mít zájem o členství a pouhých 8 respondentů (17 %) má do budoucna zájem o členství v KPMM.

Graf č. 31: Zájem o členství v KPMM u nečlenských respondentů
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6.1.4 Analýza otevřených položek u obou sledovaných skupin respondentů
Analýza položky č. 24 u členských respondentů: Zde je prostor pro Váš osobní názor na pacientské organizace. Prosím napište svůj názor, zkušenosti nebo přání ohledně rozsahu činnosti pacientské (pomáhající) organizace. Děkuji

Možnost vložit svůj názor na pacientské organizace využilo celkem 27 respondentů (tj. 64 %).


Spousta odpovědí měla společný obsah a to, že jim KPMM pomohl se vyrovnat s nemocí, přináší jim spoustu informací o samotné nemoci a léčbě, jak s ní žít a nebát se jí, jak správně relaxovat. Na druhé straně přináší příjemné setkání s dalšími pacienty se stejným problémem, odreagování, kulturní vyžití… V jedné odpovědi bylo napsáno, že klubové setkání na dotyčného působí jako „balzám“. V další spoustě odpovědí byla daná organizace kladně hodnocena a byl připojen názor, že jsou rádi členy a těší se na další setkání.


Kladné vyjádření nebylo jen ke klubovému setkání a aktivitám, ale i ke klubovému časopisu Bulettin.


Objevila se taky myšlenka, že pacienti ještě neumí využívat služby, které nabízejí pacientské organizace a že se jich snad bojí. Dotyčný respondent se však domnívá, že se to časem změní.


Objevovali se zde i připomínky na vzdálenosti od místa bydliště, komplikace ve zdravotním stavu a ve věku, které dle respondentů brání plnému klubovému žití.


Jedna odpověď vyjadřovala názor, že pacientské organizace by měli fungovat především jako jakási „advokátní“ služba pro pacienty. 


Analýza položky č. 18: Zde je prostor pro Váš osobní názor na pacientské organizace. Prosím napište svůj názor, zkušenosti nebo přání ohledně rozsahu činnosti pacientské (pomáhající) organizace. Děkuji

Možnost vepsat svůj názor na pacientské organizace zvolilo celkem 16 respondentů (tj. 35 %). 


5 těchto respondentů uvedlo, že pacientské organizace schvalují a myslí si, že tyto organizace mají smysl, přináší pacientům informace o nemoci, učí je plnohodnotně s nemocí žít a zabraňují tomu, aby se pacienti cítili sami. Dva respondenti svou odpovědí reagovali na to, že činnost pacientských organizací probíhá vesměs ve větších městech a pro pacienty spádových oblastí se pak vzdálenost stává překážkou a činí jim tak komplikace při účasti na klubových akcích.


Další názory již byly zastoupeny pouze jedenkrát. Další respondenti organizace schvalují, ale překážkou vidí věk či zdravotní stav. V názoru respondentky, ve kterém uváděla, že je samotářka a nesnáší setkání s ostatními lidmi, je tedy pochopitelný její negativní vztah k podobným organizacím. Někteří respondenti uváděli, že pacientské organizace jsou zbytečné, kdy u některých názorů byl připojen komentář, že informace mohou získat od svého lékaře a kdekoli jinde, než v podobné organizaci. Jeden respondent uvedl, že se nehodlá celý život zabývat svou nemocí a informace si sežene např. na internetu, tudíž danou organizaci nepotřebuje.


7 DISKUZE

Ve své bakalářské práci jsem se zaměřovala na názory pacientů s mnohočetným myelomem na možnosti využití pomáhajících organizací, respektive pacientských organizací. V případě tohoto onemocnění je to konkrétně pouze jedna pacientská organizace s názvem Klub pacientů mnohočetný myelom. Zajímaly mě názory respondentů na samotnou existenci dané organizace a její přínosnost pro pacienty s mnohočetným myelomem. Dál jsem zjišťovala, zda jsou pacienti informování o Klubu pacientů mnohočetný myelom, kdo byl zdrojem těchto informací. Zda byly pro ně podané informace srozumitelné a jestli taky dostali informace v písemné podobě.  Taky jsem se zajímala o to, zda se snažili vyhledávat další informace. Dalším předmětem šetření byly možné obavy z členství v pacientské organizaci. Zde jsem předpokládala, že většina pacientů má nebo měla před vstupem jisté obavy z členství a obavy z „upsání se“ či obavy z plnění závazků vůči Klubu. 


V dalších bodech dotazníku jsem zjišťovala názory členů Klubu pacientů mnohočetný myelom na jejich první dojmy z účasti na klubovém setkání a v klubovém žití a celkově přínos Klubu. V neposlední řadě mně zajímalo, zda by členové Klubu doporučili i ostatním pacientům s onemocněním mnohočetný myelom.


Bakalářská práce je zaměřena na názory pacientů směřující přímo na organizaci KPMM. Touto organizací se stejným záměrem se ještě žádná práce nezabývala, tudíž jsem neměla možnost mnou zjištěná data s jinou prací porovnávat.

V dotazníkovém šetření jsem srovnávala dvě skupiny pacientů a to členy Klubu pacientů mnohočetný myelom s pacienty, kteří členy nejsou. Původním záměrem bylo srovnat ještě názory pacientů, kteří mají onemocnění diagnostikováno déle než půl roku a u pacientů, kteří mají toto onemocnění diagnostikováno méně než půl roku v obou hlavních skupinách. Domnívala jsem se, že období půl roku je dostatečně dlouhá doba na přijetí samotné diagnózy a získání spousty informací o tom, jak s nemocí kvalitně žít. Respondenti členů KPMM mají toto onemocnění všichni diagnostikováno déle než půl roku, u nečlenů KPMM je v případě 76 % respondentů toto onemocnění diagnostikováno déle než půl roku a pouze u 24 % respondentů je diagnostikováno méně než půl roku. Proto jsem od tohoto srovnání upustila.  

Ze zpracovaných výsledků vyplývá, že pohlaví respondentů bylo téměř rovnoměrné v obou srovnávaných skupinách. Dotazníkového šetření se zúčastnilo 21 mužů (50 %) z členů KPMM a 25 mužů (54 %) z kategorie nečlenů KPMM, žen z členů Klubu se celkem zúčastnilo 21 (50 %) a 21 žen (46 %) z kategorie nečlenů.


Pro účely práce byli respondenti rozděleni do dvou kategorií. Z celkového počtu 88 respondentů bylo 42 respondentů (48 %) z členů Klubu pacientů mnohočetný myelom a 46 respondentů (52 %) nečlenů dané pacientské organizace. Především mě zajímalo, jak jsou respondenti informování o existenci Klubu pacientů mnohočetný myelom a jak dané informace vnímali, dále jsem se zajímala, zda měli či mají obavy z členství v pacientské organizaci, o první dojem, který na nich Klub zanechal a jaký jim přinesl užitek a zda by doporučovali členství.


Průzkum ukazuje, že většina respondentů byla o existenci Klubu informována. Celkem 42 oslovených klubových respondentů, tedy všichni, uvedli, že o Klubu byli informováni (ano 41 respondentů – 98 %, možná ano 1 respondent – 2 %). Nejvíce informací podávala sestra v ambulanci (14 odpovědí – 32 %) spolu s lékařem v myelomové ambulanci (13 odpovědí – 30 %). Svou roli v poskytování informací hráli i spolupacienti v čekárně ambulance (9 odpovědí – 21 %). Poměrně málo již informují sestry, které uvádí pacienta do studie (5 odpovědí – 12 %), ale nejedná se o zanedbatelné informace. Nejméně informací poskytovali respondentům jejich známí (2 odpovědi – 5 %). Pro 38 respondentů byly sdělené informace srozumitelné (ano, byly krátké a vyčerpávající 26 respondentů – 62 %, ano, krátké a srozumitelné 12 respondentů – 29 %). Někteří respondenti však uvedli, že poskytnuté informace pro ně byly nedostatečné a museli si další informace dohledat (4 odpovědi – 9 %). Což je pochopitelné, protože každý má jinou potřebu o informacích a další zájem o podrobnější činnosti nabízející pacientské organizace vnímám jenom kladně.


Ve skupině nečlenských pacientů se názory a uvedené odpovědi trochu liší od odpovědí členů Klubu. Z celkového počtu 46 respondentů uvedlo 37 pacientů, že o činnosti KPMM informováni byli (ano 30 respondentů – 65 %, možná ano 7 respondentů – 15 %). Bohužel, ale byly uvedeny i odpovědi, že vůbec o existenci pacientské organizace informace pacienti neobdrželi (ne 7 respondentů – 15 %). V této skupině, na rozdíl od pacientů v Klubu, byl největším a významným poskytovatelem informací lékař v myelomové ambulanci (22 odpovědí – 38 %). Stejný počet odpovědí uvádí, že dále pacienti získávali informace od studiové sestry a pacientů v čekárně ambulance (9 odpovědí – 15%), což je relativně srovnatelné jako u členských pacientů. Téměř o polovinu méněkrát podávala informace nečlenským pacientům sestra v myelomové ambulanci (8 odpovědí – 14 %). Podobně jako členy informovali o existenci Klubu i známí pacientů (4 odpovědi – 7 %), ale zde se i objevila jedna zmínka o významné úloze psychologa v terapii a to, že i oni podávají informace (1 odpověď – 2 %). Objevilo se i pro mě negativní zjištění, že někteří pacienti, ač jich nebylo mnoho, nebyli informováni o existenci pacientské organizaci, která by jim mohla pomoci v jejich nelehké životní situaci (nikdo 5 odpovědí – 9 %). Informace, které respondenti získali, byly pro stejný počet 38 respondentů, jako u členů, srozumitelné (ano, byly vyčerpávající a srozumitelné 17 respondentů - 37 %, ano, byly krátké a srozumitelné 21 respondentů – 46 %). Nedostatečnost podaných informací a nutnost vyhledat další, byla podobná jako u členů (3 respondenti – 6 %). Na rozdíl od členských pacientů se informace pro 5 respondentů (9 %) zdály nesrozumitelné. 


Taky mně zajímalo, zda pacienti nejen dostávali informace ústní formou, ale zda obdrželi i písemné informace o Klubu pacientů mnohočetný myelom. Obdržet mohli respondenti letáček o Klubu či klubový časopis Bulletin. V potaz však musím vzít skutečnost, že letáček o Klubu nemá příliš dlouhou existenci. A Bulletin-klubový časopis existuje sice již několik let, ale někteří pacienti se stali členy dříve, než byly zhotoveny písemné informace o Klubu. Celkem 47 odpovědí (96 %) z řad členů Klubu obdrželo písemné informace ve formě informačního letáčku či Bulletinu-klubového časopisu (informační letáček 15 odpovědí – 31 %, Bulletin 32 odpovědí – 65 %), pouze 2 odpovědi (4 %) označují neobdržení písemných informací, což však připisuji tomu, že v době poskytování informací ještě žádné tiskoviny neexistovaly. Rozdílné informace o obdržení informací v tištěné formě jsem zjistila u nečlenských respondentů. Zde byla kladná odpověď uvedena pouze u 32 odpovědí (67 %), kdy respondenti obdrželi letáček či klubový časopis (informační letáček 19 odpovědí – 40 %, Bulletin 13 odpovědí – 27%). Nedostatek, který byl uveden u 16 odpovědí (33 %), mohl být způsoben i samotným nezájmem respondentů o tento typ informací.


Pro úplnost poskytovaných informací mně zajímalo, jestli respondenti ještě hledali další informace. Respondenti si mohli vybrat z mých nabízených možností a to nástěnka KPMM v čekárně, internet – webové stránky KPMM, leták a časopis nebo, že další informace nevyhledávali. Z celkového počtu 55 odpovědí členských respondentů, uvádí 25 odpovědí (46 %) zdroj informací prostřednictvím nástěnky o KPMM v čekárně ambulanci a 15 odpovědí (27 %) hledalo další informace na webových stránkách Klubu. Skutečnost, že informace v klubovém časopise a informačním letáčku byly dostatečné, označuje 14 odpovědí (25 %). Byla zde uvedena i jedna odpověď (2 %), která označovala nezájem o další informace.  Na rozdíl od členských respondentů, kde nezájem o další informace, byl vyjádřen pouze jednou odpovědí. Byl tento nezájem u nečlenských respondentů vyjádřen u 14 odpovědí (29 %) z celkového počtu 49 odpovědí. Názory, že informace v letáku a časopise jsou poměrně dostatečné, se shodují a respondenti u nečlenů zvolili tuto možnost v případě 17 odpovědí (35 %). Pouze u 11 odpovědí (22 %), což byla asi polovina, než u členských pacientů, bylo označeno, že další informace hledali na nástěnce Klubu u ambulance. A pouze 7 odpovědí (14 %), což je taky o polovinu méně než u klubových respondentů, hledalo další informace na webových stránkách.


Po té co jsem zjišťovala, zda byly podány informace, jakým způsobem a jejich další vyhledávání, mně zajímalo, zda by respondenti, kteří ještě nejsou členy Klubu a mají již informace o činnosti KPMM, měli do budoucnosti zájem o členství v Klubu. Opravdový zájem o členství prokázalo 8 respondentů (17 %), ale tuto možnost ani úplně nezavrhovala téměř polovina dotazovaných respondentů (nejsem si jist/a, zda bych chtěla být členem 22 respondentů – 48 %). A 16 respondentům (35 %) se možnost být členem vůbec nezamlouvá.


Předpokládala jsem, že pacienti mají obavy z toho, stát se členem nějaké pacientské organizace a bojí se určitých závazků či „upsání se“. Moje domněnka byla však mylná. V obou skupinách jsem položila v podstatě shodnou otázku, která byla zaměřena na možné obavy respondentů, které brání tomu, aby se stali členy nebo, které bránily, než se členy stali. Celkem 40 klubových respondentů (95 %) ze 42 dotazovaných odpovědělo, že je obavy před vstupem netrápily a zdůvodnili to mnou nabízenými možnostmi. Skutečnost být členy se zamlouvala 34 respondentům (81 %), což byla téměř většina. A 4 respondenti (9 %) uvedli, že než se stali členy, navštívili klubové setkání, aby neměli obavy. V případě dvou respondentů (5 %) bylo přiznáno, že trochu snad obavy měli, nechtěli totiž moc být členy nějaké organizace. Skutečnost, že obavy z členství objevily, ale ne z „upsání se“, přiznali pouze 2 respondenti (5 %). Ve srovnávané skupině 46 respondentů se téměř u třech čtvrtin respondentů, tedy 34 (74 %), obavy nevyskytují. Své rozhodnutí odůvodňují následovně. Polovina mnou dotazovaných respondentů (23 respondentů – 50 %) pouze nechce být členem žádné organizace. A z nich dalších 11 respondentů (24 %) snad nějaké malinké obavy má, které si zřejmě nepřipouští (6 respondentů - 13 % uvažuje o možnosti stát se členem a 5 respondentů – 11 % se chce první zúčastnit klubového setkání, aby se možné obavy rozplynuly). Jisté obavy na rozdíl od členů KPMM přiznalo celkem 12 dotazovaných respondentů (26 %). Nejvíce (7 respondentů – 15 %) mají pacienti obavy z plnění závazků, vůči kterým by se svým členstvím zavázali. Pouze 3 respondenti (7 %) se bojí z „upsání se“, kdy jsem předpokládala, že tohoto úkonu se bude bát alespoň polovina z dotazovaných respondentů. Jeden respondent (2 %) uvádí nezájem setkání se s dalšími lidmi, kdy pak nabízená pacientská organizace postrádá smysl. Pro mě překvapující zjištění, že přece jen 1 respondent (2 %) uvedl u nabízené odpovědi, nemám zájem zjišťovat další informace o nemoci, svůj souhlas. Zde si myslím, že přílišné podávání informací a nabízení výhod dané organizace by bylo pro tohoto pacienta spíše kontraproduktivní a tudíž respektuji jeho názor.


Následující položka v mém dotazníku byla věnována pouze členům KPMM, kde jsem se zaměřila na první dojem, který v nich zanechal Klub. Jako i z mých osobních zkušeností, tak Klub pacientů mnohočetný myelom nezanechal na nikom špatný dojem, ale spíš naopak respondenti tu to zkušenost vnímají pozitivně. 24 respondentů (57 %) bylo rádo, že rozhodli přijít a těšili se na další setkání. Z Klubu bylo příjemně překvapeno zbylých 18 respondentů (43 %).


V obou skupinách jsem položila stejnou otázku, kterou jsem chtěla zjistit, jak respondenti vnímají možnost příbuzných pacientů s mnohočetným myelomem stát se taktéž členy tohoto Klubu. Pozitivně tuto možnost vnímá 34 respondentů (77 %) a taky si uvědomují, že jejich onemocnění se právě příbuzní trápí někdy více než oni sami. V této možnosti vidí 7 respondentů (16 %) výhodu v tom, že na klubová setkání nejdou sami a příbuzní jim mohou pomoci objasnit to, co jim uteklo či jim nebylo jasné. To že přítomnost blízkých je v Klubu zbytečná a nemocní jsou přeci oni, si myslí 3 členští respondenti (7 %). Ve skupině nečlenských respondentů byl kladně vyjádřený názor na přítomnost blízkých v Klubu přibližně ve stejném počtu jako u členů a to v případě 33 respondentů (72 %). Pozitivitu v tom, že blízký jde s námi na, setkání viděl pouze jeden respondent (2 %). Odpověď 12 respondentů (26 %), že přítomnost blízkých je zbytečná, nemocní jsou přece oni, ukazuje poněkud odlišný názor.



Na setkáních Klubu jsou formou přednášek a diskuzí probírány nové trendy v diagnostice a léčbě, pro tento účel jsou zváni odborníci na léčbu myelomu. Předmětem této položené otázky bylo zjistit, jak vnímají pacienti, kteří jsou členy, tuto část setkání a srovnat je s názory na tyto přednášky s respondenty z řad nečlenů Klubu. Nabízené možnosti odpovědí pro obě srovnávané skupiny se ve svém obsahu shodovaly, jen byly trochu upraveny pro danou skupinu. Ve 37 odpovědích (74 %) je tato část vnímána pozitivně, kde ve 20 odpovědích (40 %) se odborná část setkání respondentům líbí, protože jsou tak neustále informováni o aktuálních možnostech léčby a zbylých 17 odpovědí (34 %) vyjadřuje názor, že čím více informací respondenti obdrží, tím více mohou spolupracovat v další léčbě svého onemocnění. To že informace získávají pacienti od svého lékaře je správné, ale v případě 11 odpovědí (22 %) respondenti uvedli, že si tyto získané informace od svého lékaře mohou na setkání ještě doplnit a ucelit. Někteří respondenti uvádí, že informace sice dostávají, ale pro svou potřebu si další informace shání kdekoli jinde. Tento názor se objevil pouze v případě 2 odpovědí (4 %) členů Klubu. Kladně vnímané názory z řad nečlenských respondentů na odbornou část setkání vyjadřuje jako u členských respondentů přibližně stejný počet 28 odpovědí (56 %). Z toho počtu 17 odpovědí (34 %) bylo uvedena u myšlenky neustálého přehledu o aktuálních novinkách v možnosti léčby. A 11 odpovědím (22 %) se tyto informace líbí z toho důvodu, že při lepším pochopení podstaty činění kroků v postupu léčby, mohou lépe spolupracovat. Za nedůležitou tuto část setkání považují respondenti, kteří ve všem věří svému lékaři, případné otázky jim tedy zodpoví on. Tato myšlenka byla vyjádřena v případě 17 odpovědí (34 %). O jednu odpověď více, tedy 3 odpovědi (6 %), než u členských respondentů, byl vyjádřen názor, že přednášky jsou sice hezký nápad, ale informace si pacienti mohou opatřit kdekoliv. V průzkumu se ukázalo, že každý člověk je individuální a se svou nemocí se vyrovnává každý po svém a raději nechce nic vědět a věří lékařům. Tato odpověď se vyskytla dva krát (4 %).


Klub pacientů mnohočetný myelom vydává Bulletin-klubový časopis, který svým členům pravidelně zasílá a ostatní pacienti si jej mohou přečíst v elektronické podobě na webových stránkách nebo si jej mohou vzít v čekárně. Takže se dá předpokládat, že většina mnou oslovených respondentů s tímto časopisem již nějakou zkušenost má a vytvořili si na něj i svůj názor. Průzkum ukázal zkušenost všech členských respondentů s časopisem, což jen dokazuje výše uvedenou informaci. Klubový časopis se líbí 41 respondentům (98 %), kteří jej pravidelně čtou a těší se na další. Jeden respondent (2 %) však uvedl, že časopis sice pravidelně čte, ale moc jej nezaujal. Zkušenosti nečlenských pacientů s časopisem jsou značně menší, pouze u 26 respondentů (57 %). Věřím, že pokud se pacienti nemají zájem stát členy, tak ani seznamování se a čtení klubového časopisu jim může přijít poněkud zbytečné. Patnáct pacientů (33 %), kteří již mají zkušenosti s časopisem, uvádí, že se jim líbil a rádi by četli další. Dalším 11 respondentům (24 %), jež taky mají zkušenost se zmiňovaným časopisem, se časopis moc nezamlouvá a nezaujal je. 20 respondentů (43 %) ještě žádnou zkušenost s klubovým časopisem nezískalo, kdy v 6 případech (13 %) byl uveden nezájem o takový typ informací a ve zbylých 14 případech (30 %) se k časopisu ještě nedostali.


Jelikož Klub distribuuje ve spolupráci se CMG informační brožurky, zajímalo mně, jak tyto informace působí na pacienty a zda s nimi již nějaké zkušenosti mají. S těmito brožurkami mají všichni členové klubu určitou zkušenost, již je ale různí názory na jejich přínosnost. Většina respondentů 39 (93 %) je ráda, že takové brožurky přímo pro jejich onemocnění existují. Pro 2 respondenty (5 %) se tyto brožurky nezdají příliš přínosné a jednomu respondentovi (2 %) se dané brožurky líbí, ale byly pro něj příliš náročné, zřejmě složité. U nečlenských pacientů jsem nejprve položila otázku, kde jsem zjišťoval názor na samotnou existenci těchto brožurek a v následující otázkou jsem zjišťovala již zkušenosti a názory přímo s brožurkami.  To že brožurky přímo pro onemocnění mnohočetný myelom existují, vnímá kladně, stejně jako u členů, 39 respondentů (85 %), 6 respondentů (13 %) přiznalo, že pro někoho tyto brožury mohou být dobré, ale je to nezajímá. Ale i jeden respondent (2 %) udává, že tato forma poskytování informací je zbytečná. S těmito brožurkami má zkušenosti celkem 43 pacientů (93 %) z této skupiny. Myslím si, že je to dobrý úspěch, protože jen dobře informovaný pacient může mít sílu spolupracovat. Pochopit podstatu onemocnění pomohl tento styl informací 28 respondentům (65 %). Za tento výsledek můžeme být rádi. Bohužel 5 pacientům (12 %) se tyto brožurky líbili, jenže jim moc nerozuměli, tak přínos nebyl dostatečný ani v případě dalších 6 pacientů (14 %) tento přínos nebyl dostatečný, protože jim zde chyběly některé informace. Za zbytečné tyto brožury považují 4 pacienti (9 %), kterým prostudování těchto materiálů nic nepřineslo.


K informačním materiálům, jak o samotném onemocnění či dění v Klubu, patří i webové stánky, které KPMM spravuje. Zajímalo mně, zda i tímto způsobem pacienti hledají informace a jak se jim líbí. Tyto stránky celkem navštívilo pouhých 25 členských respondentů (59 %). Pro 21 pacientů (50 %) jsou tyto stránky přínosné a jsou s jejich obsahem spokojeni, kdežto u 4 (9 %) respondentů byl dojem zcela jiný, nezaujaly je a již tyto stránky nenavštívili. 17 pacientů (41 %), kteří stránky vůbec nenavštívili, uvedli, že vůbec neměli důvod (5 respondentů – 12 %) nebo nemají možnost přístupu k internetu (12 respondentů – 29 %). I tato skutečnost je pochopitelná, protože tímto onemocnění trpí převážně starší lidé, kterým někdy používání novodobých technologií může činit obtíže. Průzkum ukázal, že u nečlenů organizace ani není nezájem o webové stránky, ale to, že téměř polovina dotazovaných (23 respondentů – 48 %) nemá možnost přístupu k internetu. Podobně jako u členů i nečlenové v podobném počtu 9 (20 %) nemají zájem o tento způsob poskytování informací. Což bych přikládala k výše uvedené skutečnosti starší populace a tištěná forma pro ně přeci jen může být příjemnější. Tyto stránky shlédlo pouze 15 respondentů (32 %), což je malinko větší polovina než u členských respondentů. Obsah stránek se líbil 10 pacientům (22 %), 2 respondentům (4 %) se sice líbili, ale chyběly zde nějaké informace a pro 3 návštěvníky (6 %) bylo zhlédnutí první a poslední, protože je nezaujaly.


Kromě informačních brožurek Klub pacientů mnohočetný myelom vydal ještě vzdělávací CD, které mají možnost bezplatně získat všichni členové Klubu na klubovém setkání. Toto CD však vlastní pouze 33 členů (79 %), kdy pro 2 respondenty (5 %) byly informace v CD příliš náročné a 31 respondentům (74 %) se CD líbilo a přineslo jim poměrný užitek v ucelení si informací. I přes to, že CD je na každém setkání k dispozici, uvedlo 9 členů (21 %), že o existenci vůbec neví a tudíž je ani nevlastní. Důsledkem toho může být jak jejich nezájem, tak i skutečnost, že se setkání neúčastní.


V následujících třech otázkách mého dotazníkového šetření jsem se věnovala pouze členům Klubu pacientů mnohočetný myelom a zajímalo mně, co vlastně očekávali od Klubu, ještě než se stali členy, následovně jejich opravdové dojmy ze setkání a jak nyní berou svoje členství.


První otázka z této trojice se zaměřovala na představy a očekávání pacientů, ještě než navštívili klubové setkání. Celkem bylo nabídnuto deset možností odpovědí a respondenti mohli zvolit více možností. 61 odpovědí (45 %) sdělovala očekávání od setkání především v možnosti setkání se s lidmi se stejným onemocněním a problémy, možnost podělit se s nimi o své problémy a obavy. Taky možnost podělit se o své zkušenosti a získat užitečné praktické rady (setkání s lidmi 24 odpovědí – 18 %, získání praktických rad a informací 22 odpovědí – 16 %, možnost podělit se o své problémy a obavy 15 odpovědí – 11 %). Především odborné informace a setkávání se s odborníky na léčbu a taky informace o alternativních způsobech, jak je možno ovlivnit projevy nemoci. Tyto názory byly vyjádřeny v případě 52 odpovědí (38 %) (odborné informace 17 odpovědí – 13 %, alternativní způsoby ovlivnění nemoci 14 odpovědí – 10 %, setkání se s odborníky 21 odpovědí – 15 %). Změnu prostředí a příjemně strávený čas spolu s kulturním vyžitím a tím spojený odpočinek od běžného problému vyjadřuje 22 odpovědí (17 %) (změna prostředí a příjemně strávený čas 11 odpovědí – 8 %, odpočinek od běžných problémů 5 odpovědí – 4 %, kulturní vyžití 6 odpovědí – 5 %). Průzkum prokázal, že pacienti od setkání očekávali především setkání se s  pacienty se stejnými problémy, dále informace a v neposlední řadě odpočinek a načerpání nových sil. Na tuto otázku byla možná i odpověď, že na setkání pacienti vůbec nechtěli přijít. Tuto možnost nikdo neoznačil.


Klubových setkání se účastní 39 mnou oslovených respondentů, 3 respondenti uvedli, že jsou tato setkání příliš daleko a proto se jej neúčastní. Velmi příjemný pocit a překvapení ze setkání uvádí 35 respondentů (90 %), zde se ukázala opravdová přínosnost Klubu. Dobrá setkání, ale se smíšenými pocity prožili 4 respondenti (10 %). Špatné pocity, ztrátu času či pochybování o prospěšnosti organizace, neměl žádný z respondentů.


Z následujících odpovědí vyplývá, že žádný člen nelituje svého rozhodnutí stát se členem. Povědomí, že pacienti nejsou sami a můžou získávat další spoustu skutečností i to, jak se naučit kvalitně žít, vyjádřili respondenti v případě 23 odpovědí (50 %). Radost z členství v příjemné a milé zkušenosti je zaznačeno u 20 odpovědí (43 %). Jen ve 3 odpovědích (7 %) vyjádřili respondenti pozitivitu v získání nových přátel, společnosti lidí a v tom, že nezůstávají sami.


Následující položku jsem zaměřila na výhody, které pacientům Klub přináší, zajímaly mě i názory nečlenů, pokud by se rozhodli stát členy této organizace.

Z celkového počtu 124 odpovědí 66 odpovědí (53 %) přínos Klubu především v poskytnutí užitečných informacích a setkání s odborníky na léčbu myelomu (užitečné informace, cenné rady o onemocnění a léčbě 36 odpovědí – 29 %, setkání s odborníky 30 odpovědí – 24 %). Výhodu v získání nových přátel, změnou prostření a příjemně stráveným časem, možností kulturního vyžití i v tom, že pacienti nejsou izolováni od okolí, vidí respondenti v případě 42 odpovědí (noví přátelé 19 odpovědí – 15 %, změna prostředí a příjemně strávený čas 15 odpovědí – 12 %, kulturní vyžití 6 odpovědí – 5 %, izolace od okolí 2 odpovědi – 2 %). V 16 odpovědích (13 %) bylo uvedeno, že je Klub naučil jinak vnímat onemocnění, jinak a efektivněji řešit problémy a v neposlední řadě je naučil relaxovat (jinak vnímat onemocnění 8 odpovědí – 6 %, jinak a efektivněji řešit problémy 5 odpovědí – 4 %, relaxaci 3 odpovědi – 3 %). Nabízenou možnost, že pacientům Klub nepřinesl nic, nezvolil žádný z respondentů. Pacienti, kteří nejsou členy, předpokládají, že pokud by se rozhodli stát členy, tak užitek by očekávali následovně. Podobně jako u členských pacientů, ve 34 % (37 %), očekávají přínos hlavně v poskytování odborných informací, informacích o možných alternativních způsobech, jak ovlivnit následky onemocnění a setkání s odborníky na léčbu (alternativní způsoby ovlivnění nemoci 12 odpovědí – 13 %, odborné informace 11 odpovědí – 12 %, setkání s odborníky 11 odpovědí – 12 %). 31 odpovědí (34 %) předpokládá setkání se s dalšími lidmi se stejným onemocněním, kteří jim mohou předat spoustu praktických rad a informací, jak se s nemocí vypořádat. Předpokládají taky, že by se mohli podělit o své obavy a problémy s lidmi se stejným onemocněním (setkání s lidmi se stejným onemocněním 14 odpovědí – 15 %, získání praktických rad a informací 10 odpovědí – 11 %, podělit se o své problémy a obavy 7 odpovědí - 8 %). Odpočinek od běžných problémů, změnu prostředí s příjemně stráveným časem a možnost kulturního vyžití. Tento přímo Klubu byl zaznačen u 16 odpovědí (17 %), podobně jako u členských respondentů, (změna prostředí 7 odpovědí – 8 %, odpočinek od problémů 5 odpovědí – 5 %, kulturní vyžití 4 odpovědi – 4 %). V případě 11 odpovědí (12 %) se objevil i názor, že pokud by se pacienti stali členy, nebyl by pro ně Klub nijak přínosný.


V závěru dotazníku pro členy, jsem položila otázku, zda by své členství doporučili i dalším pacientů se stejným onemocněním. 41 respondentů (98 %) by členství určitě doporučilo, což vypovídá o jasném přínosu Klubu pacientů mnohočetný myelom, jako pomáhající organizace pro pacienty. Pouze 1 respondent (2 %) neví jistě, zda by členství doporučil.
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NÁVRH ŘEŠENÍ ZJIŠTĚNÝCH NEDOSTATKŮ

Klub pacientů mnohočetný myelom je poměrně mladá pacientská organizace a neustále se vyvíjí, což se projevilo i během práce na mojí bakalářské práci. Tato organizace se neustále zdokonaluje a snaží se více a více pomáhat pacientům s mnohočetným myelomem. Během mého seznamování se s organizací byl vytvořen nový letáček pro pacienty o KPMM a taky se objevila i nástěnka Klubu u myelomové ambulance. Proto, jak ukázalo dotazníkové šetření, jsou pacienti poměrně hodně informováni o existenci Klubu pacientů mnohočetný myelom. Bohužel pacienti si nedokážou přesně představit, co vlastně Klub přináší, jak jim může pomoci a jak využívat služby, které Klub nabízí. Domnívám se, že by tento nedostatek pomohlo vyřešit propagační video, které by běželo na obrazovce v čekárně příslušné ambulance během čekání na přijetí lékařem. Pacienti by měli tak lepší možnost si představit, jak organizace funguje, jaký je její program, co všechno přináší. Různé fotky a komentáře ze setkání a klubových akcí, by pomohly nastínit klubový život. Myslím, že kladný význam by měly i krátké „medailonky“ členských pacientů, které by sdělovali, co všechno jim Klub přinesl. Takováto videa či krátké filmy, by mohla běžet i v jiných specializujících ambulancích, které se zabývají onemocněním, pro která existují různé pomáhající organizace. Myslím si, že by se touto cestou mohli pacienti lépe dozvědět o programech pomáhajících organizací a naučit se tak lépe využívat služby, jež nabízí.

V péči o pacienty hrají významnou roly sestry. Proto by měly být sestry příslušných klinik dokonale seznámeny s pomáhajícími organizacemi k daným onemocnění a měly by se i zapojovat v jejich činnosti. Pacientům by tak mohli lépe nastínit, co daná organizace přináší.


Z dotazníku vyplynulo od nečlenských respondentů, že pacientské organizace jsou dobré. Překážku však vidí v tom, že organizace působí převážně ve velkých městech a dále vzdáleným pacientům je tak využití jejich činností vzdálené. Řešením by bylo rozšíření setkání a aktivit organizací i do menších celků jednotlivých regionů. Ale není to vždy možné. Problém se odvíjí od aktivních členů, v případě KPMM při rozdělení ještě na menší celky, by účast byla velmi malá a možná by pak postrádala tato činnost svůj smysl.


Činnosti pomáhajících organizací ještě není zcela vyvinuta a taky pacienti ještě stále nejsou zvyklí na jejich existenci. Organizace se stále zdokonalují a učí se, jak oslovovat pacienty. A pacienti se musí naučit využívat nabízené služby. 


ZÁVĚR

V bakalářské práci jsem chtěla zjistit názory pacientů s mnohočetným myelomem na možnost využití pomáhajících organizací. V případě onemocnění mnohočetný myelom je to pacientská organizace Klub pacientů mnohočetný myelom. Chtěla jsem zjistit, jak jsou pacienti s tímto onemocněním informováni o dané organizaci a kdo jim informace podává či zda si informace ve své vlastní iniciativě sbírali sami. Zajímalo mně, zda informace, které byly poskytnuty, jsou pro pacienty srozumitelné a dostatečné.  Dále mě zajímalo, zda pacienti mají obavy z členství v této organizaci, následně přínos Klubu pro pacienty a zda by doporučili i ostatním pacientům stát se členy.


V teoretické části jsem se zabývala onemocněním mnohočetný myelom, pomáhajícími organizacemi a Klubem pacientů mnohočetný myelom.


V empirické části byla provedena analýza dotazníkového šetření u 42 členských respondentů a 46 respondentů, kteří nejsou členy KPMM.

CÍL č. 1: Zjistit informovanost pacientů o Klubu pacientů mnohočetný myelom
OČEKÁVANÉ VÝSLEDKY:
Předpokládám, že více než 75 % všech respondentů bylo informováno o existenci KPMM.

Tento předpoklad se potvrdil. Informace o existenci Klubu byly podány 98 % klubovým respondentů a nečlenští respondenti tuto skutečnost uvedli v 65 %.

CÍL č. 2: Zjistit obavy z členství v pacientské organizaci KPMM

OČEKÁVANÝ VÝSLEDK:

Předpokládám, že více než 50 % respondentů mělo před vstupem do Klubu obavy z členství v pacientské organizaci.
Toto očekávání bylo vyvráceno, pouze 5 % respondentů uvedlo, že obavy měli z plnění závazků vůči Klubu.

Předpokládám, že více než 50 % respondentů - nečlenů Klubu pacientů MM má obavy z členství v pacientské organizaci.
Toto očekávání mi bylo opět vyvráceno, určité obavy z členství v KPMM má pouze 26 % respondentů.

CÍL č. 3: Zjistit spokojenost a přínos KPMM pro pacienty s MM

OČEKÁVANÉ VÝSLEDKY:

Domnívám se, že více než 75 % respondentů – členů Klubu pacientů MM považuje členství v pacientské organizaci za užitečné.
Tato domněnka byla správná, 100 % respondentů udává přínosnost KPMM v oblasti informací, kulturně-sociální sféře a psychické oblasti.

Předpokládám, že více než 50 % respondentů, kteří nejsou členem pacientské organizace, si myslí, že by jim členství přineslo užitek.

Tento předpoklad se potvrdil. Pouze 12 % nečlenských respondentů si myslí, že by jim členství v Klubu pacientů mnohočetný myelom nepřineslo žádný užitek. 

CÍL č. 4: Zjistit, zda by členové KPMM doporučili členství v Klubu

OČEKÁVANÝ VÝSLEDEK:
Domnívám se, že více než 75 % respondentů by doporučilo členství v KPMM
Tato domněnka se potvrdila v případě 98 % respondentů, kteří by určitě své členství doporučili i dalším pacientům.
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Tato bakalářská práce nabízí pohled pacientů s mnohočetným myelomem na pomáhající organizace. V teoretické práci je zpracovány informace o onemocnění mnohočetný myelom, krátce informace o pomáhajících organizacích a kompletně vytvořen náhled na Klub pacientů mnohočetný myelom.


V empirické části je zjišťováno, do jaké míry jsou pacienti informování o KPMM a jakým způsobem. Dále jsou analyzovány názory pacientů na činnost Klubu a výhody, které Klub nabízí. Tyto názory jsou porovnávány s pacienty, kteří jsou členy KPMM a s pacienty, kteří členy nejsou.
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Summary:

This Bachelor Work offers the view of the patients with multiple myeloma on the assisting organizations. In the theoretical part there is elaborated information about disorder with multiple myeloma, information about the assisting orgazations and completly it is created the view of the patients for the Club of the patietns with multiple myeloma.

In the empiric part there is made an inquiry in what measurement the patients are informed about KPMM and what way. It is analyzed the opinion of the patients on the activity of the Club and the advantages that the Club offers. These opinions are compare with the patients, who are the members of KPMM, and with the patients, who the members aren´t.
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Příl. 1 – Dotazník pro pacienty, kteří jsou členy KPMM
DOTAZNÍK
Vážený pane/ vážená paní,

jmenuji se Jana Nováková a jsem studentkou 3. ročníku bakalářského studia na lékařské fakultě Masarykovy univerzity, oboru všeobecná sestra. Zpracovávám bakalářskou práci na téma: „Názory pacientů s mnohočetným myelomem na možnost využití pomáhajících organizací“. Touto cestou bych Vás chtěla požádat o vyplnění dotazníku. Dotazník je anonymní a získané informace budou užity pouze k mým studijním účelům. U každé otázky je pouze jedna správná odpověď, pokud není uvedeno jinak, kterou zakroužkujte.

Předem děkuji za Vaši ochotu při vyplnění!
s přáním pěkného dne Jana Nováková
1. Prosím označte, zda jste:

a) žena

b) muž

2. Kolik máte let?

a) méně než 40

b) 41 – 50

c) 51 – 60

d) 61 – 70

e) více jak 70

3. Jak dlouho máte diagnostikováno onemocnění mnohočetný myelom?

a) méně jak půl roku

b) déle než půl roku

4. Jste členem Klubu pacientů mnohočetný myelom?

a) ano, jsem

b) ne, nejsem

5. Pokud jste členem Klubu, jak dlouho?

a) méně než 3 měsíce

b) déle než 3 měsíce

6. Informoval Vás někdo o Klubu pacientů mnohočetný myelom?

a) ano

b) ne

Příl. 1 – pokračování

c) možná ano, dostal/a jsem tolik informací, které jsem nebyl/a schopen/a vnímat
7. Informoval Vás někdo o činnosti Klubu pacientů mnohočetný myelom? Označte prosím kdo, můžete i více možností.

a) lékař v myelomové ambulanci

b) psycholog

c) sestra v ambulanci

d) sestra, která mi vysvětlovala vstup do klinické studie

e) pacienti v ambulanci

f) známí

g) nikdo

8. Byly pro Vás informace srozumitelné? Můžete označit i více možností.

a) ano, byly vyčerpávající a srozumitelné

b) ano, byly krátké a srozumitelné

c) dozvěděl/a jsem se jen něco málo, musel/a jsem informace dohledat

d) ne

9. Dostal/a  jste písemné informace o Klubu? Můžete označit i více možností.
a) ano, dostal/a jsem také informační leták o Klubu pacientů MM

b) ano, dostal/a jsem také Bulletin-klubový časopis

c) ne, žádnou písemnou informaci o Klubu jsem nedostal/a

10. Hledal/a jste sám/a další informace o Klubu pacientů MM?

a) ano, našel/a jsem informace na nástěnce v ambulanci

b) ano, našel/a jsem informace na webových stránkách

c) ano, přečetl/a jsem si leták a časopis

d) ne, nezajímalo mě to

11. Měl/a jste obavy z členství v Klubu?
a) ne, skutečnost být členem se mi zamlouval

b) ne, než jsem se stal/a členem, zúčastnil/a jsem se klubového setkání

c) ne, ale moc jsem nechtěl/a být členem nějaké organizace

d) ano, měl/a jsem obavy se závazky vůči Klubu

e) ano, měl/a jsem obavy z „upsaní se“ 

12. Jaký byl Váš první dojem z Klubu?

a) byl/a jsem příjemně překvapen/a
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b) byl/a jsem rád/a, že jsem se rozhodl/a přijít a těšil/a jsem se na další setkání

c) dojem nebyl špatný, ale čekal/a jsem něco více

d) nijak se mi zkušenost s Klubem nelíbila

13. Co si myslíte o tom, že členem Klubu se může stát i příbuzní a blízcí pacientům s mnohočetným myelomem? Můžete označit i více odpovědí.
a) je to dobré, protože příbuzní se někdy s tímto onemocněním trápí více než pacient

b) alespoň nejdu na setkání sám/a a mohou mi pomoci objasnit to, co mi uteklo

c) přítomnost blízkých je zbytečná, nemocný jsem přece já

d) příbuzní by neměli být členy, nedokážu se před nimi pak dostatečně soustředit na diskuze a sdělovat své zkušenosti

14. Na setkáních jsou formou přednášek a diskuzí probírány nové trendy v diagnostice a léčbě, jsou zváni odborníci na léčbu myelomu. Co si o tom myslíte? Můžete označit i více odpovědí.

a) je to výborné, jsem tak neustále informován/a o aktuálních možnostech

b) je to výborné, čím víc toho vím, tím více si mohu vybírat a spolupracovat v léčbě

c) informace sice dostávám, ale raději si ještě další sháním kdekoliv jinde

d) informace sice získávám od svého lékaře, na klubových setkáních si je ovšem mohu doplnit a ucelit

e) přednášky a diskuze poslouchám, ale jsou pro mě nepodstatné a nepřínosné

15. Klub pacientů mnohočetný myelom vydává klubový časopis, který obsahuje odborné informace i informace o činnosti Klubu. Co si o tom myslíte? 
a) časopis pravidelně čtu a těším se na něj

b) časopis sice pravidelně čtu, ale moc přínosný mi nepřipadá

c) časopis jsem nikdy nečetl/a a měl/a bych o něj zájem

d) časopis jsem nikdy nečetl/a a ani o něj nemám zájem

16. Klub distribuuje informační odborné brožury, které připravuje Česká myelomová skupina. Také sám vydává informační brožury zaměřené na psychologii a další oblasti související s léčbou myelomu. Co si myslíte o tomto typu informací?

a) vlastním je a jsem rád/a, že takové brožury pro naše onemocnění existují

b) přečetl/a jsem je, ale nic moc mi nepřinesly
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c) jsou sice pěkně připravené, ale pro mě nesrozumitelné

d) myslím, že jsou zbytečné

17. Navštívil jste/navštěvujete webové stránky Klubu pacientů?

a) ano, líbí se mi a našel/a jsem zde i mnoho užitečných informací

b) ano, jsou celkem zajímavé, ale chybí mi tam podstatné informace

c) ano, ale nezaujaly mě

d) ne, neměl/a jsem důvod je navštívit

e) ne, nemám možnost přístupu na internet

18. Vlastníte vzdělávací CD, které vydal Klub? Co si o něm myslíte?

a) ano vlastním, přineslo mi dostatek užitečných informací o onemocnění a pomohlo mi zorientovat se

b) ano vlastním, ale bylo pro mě až moc náročné

c) ne, vůbec nevím o existenci tohoto CD

19. Co jste očekával/a od klubových setkání, než jste jej navštívil/a? Můžete označit i více odpovědí.

a) setkání s dalšími lidmi se stejným onemocněním

b) získání praktických rad a informací od lidí se stejným problémem

c) především odborné informace

d) informace o alternativních způsobech ovlivnění nemoci

e) možnost podělit se o své problémy a obavy se stejně nemocnými lidmi

f) odpočinek od běžných problémů

g) možnost kulturního vyžití

h) setkání se s odborníky na léčbu myelomu

i) změnu prostředí a příjemně strávený čas

j) nechtěl jsem vůbec přijít

20. Jaký jste měl/a pocit z Vašeho prvního klubového setkání?

a) byl/a jsem velmi příjemně překvapen/a a potěšen/a a těšil/a jsem se na další setkání

b) bylo to dobré, ale měl/a jsem smíšené pocity

c) moc se mi nelíbilo, ale znovu jsem přišel/a

d) přišlo mi zbytečné a neplánoval/a jsem již nikdy přijít
21. Jak berete Vaše členství v Klubu? Můžete označit i více odpovědí.
a) jako přínosnou a milou zkušenost, jsem rád/a, že jsem členem

b) vím, že nejsem sám/a a můžu si vyměňovat spoustu zkušeností a naučit se, jak s nemocí kvalitně žít

c) mám rád společnost lidí a alespoň nezůstanu sám/a a mám nové přátele
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d) sice jsem členem, ale raději bych nebyl/a

22. Co Vám přineslo členství v Klubu? Můžete označit i více možností.

a) nové přátele

b) spoustu dalších a užitečných informaci, cenných rad o onemocnění a léčbě

c) setkání s odborníky

d) nejsem izolovaný/á od okolí

e) naučil mě jinak a efektivněji řešit problémy

f) naučil mě relaxovat

g) naučil mě jinak vnímat své onemocnění
h) kulturní vyžití

i) změnu prostření a příjemně strávený čas
j) nepřineslo mi nic

23. Doporučil byste členství v Klubu?

a) ano, určitě

b) nevím jistě

c) nedoporučuji

24. Zde je prostor pro Váš osobní názor na pacientské organizace. Prosím napište svůj osobní názor, zkušenost nebo přání ohledně rozsahu činnosti pacientské (pomáhající) organizace. Děkuji.









Příl. 2 - dotazník pro pacienty, kteří nejsou členy KPMM

DOTAZNÍK
Vážený pane/ vážená paní,

jmenuji se Jana Nováková a jsem studentkou 3. ročníku bakalářského studia na lékařské fakultě Masarykovy univerzity, oboru všeobecná sestra. Zpracovávám bakalářskou práci na téma: „Názory pacientů s mnohočetným myelomem na možnost využití pomáhajících organizací“. Touto cestou bych Vás chtěla požádat o vyplnění dotazníku. Dotazník je anonymní a získané informace budou užity pouze k mým studijním účelům. U každé otázky je pouze jedna správná odpověď, pokud není uvedeno jinak, kterou zakroužkujte. 

Předem děkuji za Vaši ochotu při vyplnění!
s přáním pěkného dne Jana Nováková
1. Prosím označte, zda jste:

a) žena

b) muž

2. Kolik Vám je let?

a) méně než 40

b) 41-50

c) 51-60

d) 61-70

e) více jak 70

3. Jak dlouho máte diagnostikováno onemocnění mnohočetný myelom?

c) méně jak půl roku

d) déle než půl roku

4. Informoval Vás někdo o Klubu pacientů mnohočetný myelom?

a) ano 

b) ne

c) možná ano, dostal/a jsem tolik informací, které jsem nebyl/a schopen/a vnímat
5. Informoval Vás někdo o činnosti Klubu pacientů mnohočetný myelom? Označte prosím kdo, můžete i více možností.

a) lékař v myelomové ambulanci

b) psycholog

c) sestra v ambulanci
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d) sestra, která mi vysvětlovala vstup do klinické studie

e) pacienti v ambulanci

f) známí

g) nikdo

6. Byly pro Vás informace srozumitelné?

a) ano, byly vyčerpávající a srozumitelné

b) ano, byly krátké ale srozumitelné

c) dozvěděl/a jsem se jen něco málo, musel/a jsem informace dohledat

d) ne

7. Dostal/a jste také písemné informace o Klubu? Můžete označit i více odpovědí.

a) ano dostal/a jsem také informační leták o Klubu pacientů MM

b) ano, dostal/a jsem také Bulletin-klubový časopis

c) ne, žádnou písemnou informaci o Klubu jsem nedostal/a.

8. Hledal/a  jste sám/a další informace o Klubu pacientů? Můžete označit i více odpovědí.
a) ano, našel/a jsem informace na nástěnce v ambulanci

b) ano, našel/a jsem informace na webových stránkách

c) ano, přečetl/a jsem si leták a časopis

d) ne, nezajímalo mě to

9. Měl/a byste do budoucna zájem o členství v Klubu pacientů mnohočetný myelom?

a) ano, měl/a bych zájem

b) ne, neměl/a bych zájem

c) nejsem si jist/a, zda bych chtěl/a být členem

10. Máte obavy ze vstupu do Klubu pacientů?

a) ne, uvažuji o možnosti stát se později členem

b) ne, ale nejdřív se chci zúčastnit některého ze setkání Klubu

c) ne, ale nechci být členem žádné organizace

d) ano, mám obavy z plnění případných závazků vůči Klubu

e) ano, mám obavy „upsat se“ ke členství

f) ano, nemám zájem setkávat se s cizími lidmi

g) ano, nemám zájem získávat další informace o nemoci
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11. Co si myslíte o tom, že členem Klubu se můžou stát i příbuzní a blízcí pacientů s mnohočetným myelomem?

a) je to dobré, protože příbuzní se někdy s tímto onemocněním trápí více než pacient

b) alespoň nepůjdu do Klubu sám

c) přítomnost blízkých je zbytečná, nemocný jsem přece já

12. Na setkáních jsou formou přednášek a diskuzí probírány nové trendy v diagnostice a léčbě, jsou zváni odborníci na léčbu myelomu. Co si o tom myslíte? Můžete označit i více odpovědí.
a) je to výborné, člověk je neustále informován a má přehled o aktuálních možnostech

b) to je výborné, čím víc toho vím, tím více si mohu vybírat

c) to je sice hezké, ale informace mohu získat kdekoliv

d) věřím svému lékaři a toho se mohu na všechno důležité zeptat

e) je mi to jedno, raděj nic nechci vědět

13. Klub pacientů mnohočetný myelom vydává klubový časopis, který obsahuje odborné informace i informace o činnosti Klubu. Co si o tom myslíte? 
a) časopis jsem četl/a, moc se mi líbí a rád bych četl/a i další

b) časopis jsem četl/a, ale moc mě nezaujal

c) časopis jsem nečetl/a, o takovýto typ informací nemám zájem

d) časopis jsem nečetl/a, protože jsem ho zatím neměla možnost získat

14. Klub distribuuje informační odborné brožury, které připravuje Česká myelomová skupina. Také sám vydává informační brožury zaměřené na psychologii a další oblasti související s léčbou myelomu. Co si myslíte o tomto typu informací?

a) je dobré, že se takové brožury přímo pro naše onemocnění vydávají

b) pro někoho je to možná dobré, mě to ale nezajímá

c) myslím si, že je to zbytečné

15. Pokud již máte nějakou zkušenost s těmito brožurkami, jak je vnímáte?

a) pomáhají mi pochopit podstatu mé nemoci

b) jsou sice pěkně udělané, ale moc jim nerozumím

c) přečetl/a jsem je, ale chybí mi v nich některé informace

d) vůbec mi nepomohly, považuji je za zbytečné

16.  Navštívil jste/navštěvujete webové stránky Klubu pacientů?

a) ano, líbily se mi a našel/a jsem zde i mnoho užitečných informací

b) ano, jsou celkem zajímavé, ale chybí mi tam podstatné informace
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c) ano, ale nezaujaly mě

d) ne, nemám důvod je navštívit

e) ne, nemám možnost přístupu k internetu
17. Pokud byste se rozhodl/a pro vstup do Klubu, co byste očekával/a od klubových setkání? Můžete označit i více odpovědí

a) setkání s dalšími lidmi se stejným onemocněním

b) získání praktických rad a informací od lidí se stejným problémem

c) především odborné informace

d) informace o alternativních způsobech ovlivnění nemoci

e) možnost podělit se o své problémy a obavy se stejně nemocnými lidmi

f) odpočinek od běžných problémů

g) možnost kulturního vyžití

h) setkání s odborníky na léčbu myelomu

i) změnu prostředí a příjemně strávený čas

j) myslím, že mi nepřinesou vůbec nic

18. Zde je prostor pro Váš osobní názor na pacientské organizace. Prosím napište svůj osobní názor, zkušenost nebo přání ohledně rozsahu činnosti pacientské (pomáhající) organizace. Děkuji.

________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________ 
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Příl. 5 – Stanovy KPMM
STANOVY

Klub pacientů mnohočetný myelom, občanské sdružení

I.

Úvodní ustanovení

1. Název: Klub pacientů mnohočetný myelom, občanské sdružení.

2. Sídlo: Kamenice 5, 625 00 Brno, Česká republika.

3. Sdružení může spolupracovat s jinými občanskými sdruženími a dalšími podobnými organizacemi a institucemi v tuzemsku i zahraničí a může být i jejich kolektivním členem.

II.

Účel

Hlavní činnosti (účel) Klub pacientů mnohočetný myelom, občanské sdružení (dále jen „Klub“) jsou:

· sdružit nemocné s diagnózou „mnohočetný myelom, jejich příbuzné a blízké, zdravotní sestry i lékaře podílející se na jejich léčbě,

· zprostředkovat dostupnost informací o onemocnění samotném, možnostech léčby a následné péče i dalších otázkách, se kterými se nemocní setkávají,

· vytvořit komunikační prostředek pro sdílení zkušeností mezi nemocnými, jejich rodinami či přáteli a okolím,

· zviditelnit pojem onemocnění „mnohočetný myelom“, který je málo se vyskytující onkologickou diagnózou mezi českou veřejností,

· shromažďovat informace a údaje o dostupnosti lékařské péče a o pacientech (s jejich výslovným souhlasem), které by mohly dále posloužit ke zlepšení péče o nemocné trpící mnohočetným myelomem,
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· aktivní účastí při jednání se státními orgány, orgány samosprávy, zdravotními pojišťovnami, právnickými a fyzickými osobami zlepšit dostupnost vhodných léků pro léčbu mnohočetného myelomu a případně ovlivnit právní předpisy, případně jiné předpisy a postupy v oblasti léčby.

III.

Členství

1. Vznik členství

a. Členem Klubu se může stát fyzická osoba starší 18 let, a to doručením vyplněné přihlášky na poštovní nebo elektronickou adresu sdružení a zaplacením zápisného ve výši stanovené valnou hromadou.

b. Členem Klubu se může stát i osoba právnická jako tzv. kolektivní člen, a to doručením vyplněné přihlášky na poštovní nebo elektronickou adresu Klubu, zaplacením zápisného ve výši stanovené valnou hromadou a schválením přijetí kolektivního člena Klubu výkonným výborem.

2. Zánik členství

a. Členství zaniká:

· písemným oznámením o vystoupení,

· vyloučením,

· úmrtím nebo zánikem právnické osoby,

· vstupem právnické osoby do likvidace, prohlášením konkursu na majetek právnické osoby nebo zamítnutím konkursu na majetek právnické osoby pro nedostatek majetku.

b. Vystoupení

Člen může z Klubu kdykoliv svobodně vystoupit. Jeho členství zaniká dnem následujícím po dni, ve kterém bylo výkonnému výboru doručeno písemné oznámení o vystoupení člena z Klubu.

c. Vyloučení

Člen může být ze sdružení vyloučen rozhodnutím valné hromady. Vyloučení nabývá platnosti a účinnosti okamžikem rozhodnutí valné hromady. Rozhodnutí zašle doporučeně vyloučenému členu výkonný 
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výbor Klubu. Rozhodnutí je platné a účinné bez ohledu na úspěšnost doručení.

IV.

Práva a povinnosti členů Klubu

1. Členové Klubu mají právo:

a. na ochranu osobních údajů poskytovaných Klubu,

b. podílet se na činnosti Klubu a účastnit se akcí pořádaných Klubem,

c. účastnit se a hlasovat na jednání valné hromady,

d. seznámit se, připomínkovat a požadovat informace týkající se činnosti Klubu,

e. podávat ústní i písemnou formou podněty a připomínky k činnosti Klubu (po doručení písemného podnětu musí být člen sdružení informován rovněž písemnou formou do 30-ti dnů), 

f. seznámit se s výročními zprávami a výsledky hospodaření Klubu, a to zejména prostřednictvím internetových stránek Klubu.

2. Členové Klubu mají povinnost:

a.  řídit se těmito stanovami, rozhodnutími valné hromady a výkonného výboru sdružení,

b. oznámit změnu kontaktních údajů a všechny další změny osobně nebo prostřednictvím pověřené osoby.

V.

Orgány Klubu

Sdružení má tyto orgány

· Valnou hromadu.

· Výkonný výbor.

· Regionální organizační skupiny.

· Dozorčí radu.
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VI.

Valná hromada

1. Valná hromada Klubu (dále jen „VH“) je nejvyšším orgánem Klubu. VH se může účastnit každý člen Klubu.

2. Každý člen má jeden hlas.

3. VH rozhoduje formou usnesení; k rozhodnutí je potřeba nadpoloviční většina členů, kteří se účastní jednání VH. VH je usnášeníschopná za přítomnosti alespoň tří členů výkonného výboru; to neplatí, pokud počet členů výkonného výboru klesne pod tři členy.

4. VH se schází nejméně jednou ročně. O termínu, místu a programu jednání VH je výkonný výbor povinen informovat členy Klubu nejméně 30 dnů před dnem jednání, a to prostřednictvím internetových stánek Klubu a doručením písemné pozvánky, případně elektronicky, každému členovi Klubu.

5. Každý člen Klubu, který má zájem se zúčastnit jednání VH je povinen svoji účast potvrdit výkonnému výboru nejméně 10 kalendářních dnů přede dnem jednání VH.

6. Do výlučné působnosti VH patří rozhodnutí o:

a. změně stanov,

b. jmenování a odvolání členů výkonného výboru,

c. vyloučení člena Klubu,

d. dobrovolné rozpuštění Klubu,

e. způsobu požití majetkového zůstatku Klubu v případě jeho zrušení; tento způsob musí být schválen VH jednomyslně.

VII.

Výkonný výbor

1. Výkonný výbor je statutárním orgánem Klubu, který řídí činnost Klubu a jedná jeho jménem v plném rozsahu.

2. Výkonný výbor je tvořen 7 členy. Funkční období členů výkonného výboru je tříleté. Člen výkonného výboru může být volen opakovaně.

3. Výkonný výbor je povinen svolat VH klesne-li počet členů výkonného výboru na dva členy.
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4. Navenek jedná každý člen výboru samostatně. Výkonný výbor může pověřit nebo omezit členy výboru jednat v určitých záležitostech samostatně a to i jednotlivě.

5. Výkonný výbor zejména:

a. vykonává rozhodnutí VH

b. řídí a realizuje činnost sdružení v souladu se stanovami

c. schvaluje přijetí kolektivního člena sdružení a vstup sdružení jako kolektivního člena do jiného sdružení

d. vypracovává rozpočet, plán činnosti a stanovuje pravidla hospodaření sdružení

e. spravuje majetek sdružení dle schváleného rozpočtu a pravidel hospodaření

f. volí z členů výkonného výboru předsedu, zastupujícího místopředsedu a ostatní místopředsedy.

VIII.

Regionální organizační skupina

1. Regionální organizační skupina může být zřízena se souhlasem výkonného výboru u každého referenčního centra pro léčbu mnohočetného myelomu.

2. Regionální organizační skupina si na svém prvním setkání zvolí regionální výkonný výbor.

3. Regionální výkonný výbor si na svém prvním zasedání zvolí svého mluvčího, který bude kontaktní osobou pro komunikaci s orgány sdružení.

4. Regionální organizační skupina zejména:

a. zajišťuje rozhodnutí výkonného výboru týkající se regionální působnosti,

b. organizuje regionální setkání členů klubu,

c. spolupracuje s výkonným výborem na řešení záležitostí s celorepublikovou působností.

5. Regionální organizační skupina není organizační jednotkou, která může jednat jménem Klubu bez pověření výkonného výboru Klubu.
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IX.

Dozorčí rada

1. Dozorčí rada je kontrolním orgánem Klubu. 

2. Dozorčí rada má tři členy, ze svého středu volí předsedu. Členové dozorčí rady jsou voleni VH.

3. Při poklesu počtu členů pod tři mohou členové Dozorčí rady kooptovat náhradního člena do příštího zasedání valné hromady.

4. Funkční období členů dozorčí rady je tříleté.
5. Do působnosti dozorčí rady patří:

a. kontrolovat minimálně jednou ročně dodržování pravidel hospodaření a způsob spravování majetku přezkoumávat roční účetní závěrku. 

6. Dozorčí rada předkládá výsledky svých zjištění na jednání VH.

X.

Zásady hospodaření

1. Klub může vlastnit majetek (movitý i nemovitý), se kterým hospodaří dle vlastních pravidel o hospodaření v souladu s právními předpisy.

2. Klub může být zakladatelem nebo spoluzakladatelem obecně prospěšné společnosti, nadace či jiné obdobné neziskové organizace nebo společnosti.

3. Peněžních prostředků, movitého nebo nemovitého majetku může sdružení nabývat v rámci své vedlejší činnosti a to zejména:

a. z darů fyzických a právnických osob, nadací a humanitárních fondů, jakož i z prodeje těchto darů,

b. z výnosů prodeje dobročinných známek, pohlednic, upomínkových a podobných předmětů, dále z výnosů z kulturních a podobných akcí pořádaných k dosažení cíle v rámci hlavní činnosti sdružení,

c. z dobrovolných příspěvků členů a třetích osob.

4. O způsobu využití příjmu rozhoduje výkonný výbor. Příjmy sdružení mohou být využity pouze k dosažení a uskutečňování jeho cílů podle čl. II stanov Klubu.

5. Účetním obdobím je kalendářní rok. Sdružení má povinnost vést účetnictví v rozsahu a metodice v souladu s právními předpisy.

6. Pracovněprávní dokumenty a účetní doklady podepisuje určený člen výkonného výboru.
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7. Právo nahlížet do účetních knih mají členové dozorčí rady, a to kdykoliv v průběhu účetního období.

XI.

Přechodná a závěrečná ustanovení

1. Členové přípravného výboru vykonávají působnost výkonného výboru do jmenování jeho členů VH.

2. Tyto stanovy byly schváleny Valnou hromadou „Klubu pacientů mnohočetný myelom, občanské sdružení“ dne 30. 3. 2010.
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Pacientské organizace/Patient Organizations

	Jméno pacientské organizace
	webové stránky
	zaměřeno  -diagnóza

	ALEN - neziskové občanské sdružení
	http://alen.tym.cz
	rakovina prsu

	Aliance žen s rakovinou prsu
	http://www.breastcancer.cz/
	rakovina prsu

	ARCUS - ONKO Centrum
	http://arcus-oc.org/
	onkologie

	Asociace POLIO
	http://www.polio.cz/
	poliomyelitida

	AUTISTIK
	http://www.volny.cz/autistik/
	autismus

	ČALS - Česká Alzheimerovská společnost
	www.gerontocentrum.cz www.alzheimer.cz
	sydromem demence

	ČAPZ - Česká asociace pro psychické zdraví
	www.capz.cz
	psychiatrická péče

	Česká asociace pro revmatické choroby
	http://www.card-cz.org/
	revmatické choroby

	České ILCO, dobrovolné sdružení stomiků (ČR)
	http://www.ilco.cz/
	stomie

	Český svaz hemofiliků
	http://www.hemofilici.cz
	hemofilie

	ČIPA - Česká iniciativa pro astma
	www.cipa.cz
	astma

	ČSDS - Česká společnost pro duševní zdraví
	http://www.csdz.cz
	duševní nemoci

	DIAGNÓZA CML
	http://www.sdruzenidiagnozacml.cz
	chronická myeloidní leukémie (CML)

	ESET-HELP
	http://www.esethelp.cz/
	duševní zdraví

	FOKUS Praha
	http://www.fokus-cr.cz/
	duševně nemocní

	FRSP - Federace rodičů a přátel sluchově postižených
	http://www.frpsp.cz
	sluchově postižení

	Haima - Unie pro pomoc dětem s poruchami krvetvorby
	www.haima.cz
	děti s poruchami krvetvorby

	Klub Afasie
	http://www.klubafasie.com/
	afázie

	Klub bechtěreviků
	www.klub-bechtereviku.com
	Bechtěrevova nemoc

	Klub nemocných cystickou fibrózou
	http://www.cfklub.cz/
http://www.cystickafibroza.cz
	cystická fibróza

	Klub pacientů mnohočetný myelom
	http://www.mnohocetnymyelom.cz/
	mnohočetný myelomem

	Klub rodičů a přátel dětí s Downovým syndromem
	http://www.downsyndrom.cz/
	Downův syndrom

	Klub ŽAP
	http://www.klubzap.cz/
	nádorové onemocnění prsu

	Koalice pro zdraví
	http://www.koaliceprozdravi.cz
	platforma pro dialog mezi jednotlivými skupinami pacientů

	Kolumbus - občanské sdružení pro uživatele psychiatrické péče
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