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RECURSOS Y FUENTES DE

INFORMACION SOBRE EL MM

Desde las Asociaciones de Pacientes se ofrecen una amplia
diversidad de recursos que pueden ayudar a conocer mas sobre
la enfermedad.

En caso de duda sobre algun aspecto de la enfermedad consulte
con el profesional sanitario de referencia. s

\

Kit de informacion esencial
dirigido a personas con
Mieloma Mudltiple

Este material contiene recursos y fuentes de informacién recomendadas para conocer mas sobre el Mieloma
Multiple que nunca debe sustituir las indicaciones e informacion aportada por su médico/a.



ECUrSOS ASOCIaciones de personas

Existen Asociaciones de Pacientes en el ambito del Mieloma Miuiltiple que

pueden aportar multiples recursos que ayudan a conocer

mas sobre la

enfermedad, crear un punto de encuentro y aportar fuentes de informacion
fiables y adaptadas a las necesidades informativas de los pacientes y las

personas cuidadoras.

Entre los recursos que pueden ofrecer

incluyen:

* Informacién general y guias
adaptadas a los personas sobre los
distintos aspectos del MM
(diagndstico, tratamiento, nuevas
terapias, nutricion, autocuidado).

* Recursos web (blog, foros, otras
redes sociales) con informacion
sobre el MM.

* Noticias de actualidad sobre el
MM.

* Informacién sobre ensayos
clinicos disponibles.

Asociacion Espafiola de
Afectados por Linfoma,
Mieloma y Leucemia

Teléfono: 91 563 18 01

Email: Info@aeal.es
Web: http://www.aeal.es/

estas asociaciones se

Comunidad de personas o
acceso a grupos de apoyo.
Atencion psicologica y
atencion social.

Actividades y jornadas sobre el
Mieloma Mudltiple.
Asesoramiento juridico.
Asesoramiento médico.
Asesoramiento oncoestético.
Donacién de material
ortopédico.

(AEAL)

COmunidad Espaﬁo'a de Teléfono: 616100962
Email:info@comunidadmielomamultiple.com

personas con Mieloma
Multiple (CEMMP)

Web:https://www.comunidadmielomamultiple.com/
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Asociacion Gallega de
trasplantados de médula

Teléfono: 698130684
Email:asotrame@asotrame.com

Osea (Asotrame)

Web: http://asotrame.com/

Internacional Myeloma

Email: InfoLine@myeloma.org

Foundation (IMF)

Web: https://www.myeloma.org/ES

o) INTERNATIONAL
X MyELOMA
{ =\ FOUNDATION




cCUIS0S Ue atenelion sdiliitdiid

Durante el transcurso de Mieloma Multiple pueden surgir dudas sobre algun
aspecto de su tratamiento, autocuidado, presencia de sintomas u otros aspectos
sobre la gestion de su enfermedad.

Por ello, se facilita el contacto de los profesionales de referencia involucrados en
los diferentes niveles asistenciales para que pueda resolver éstas y otras dudas.

Profesionales sanitarios de referencia y contacto:
(a concretar por su médico/a)

omre L prteional | Contaio

Dr/Dra. Hematologia
Sr/Sra. Enfermeria de Llamar a la Centralita
hospitalizacion del CHUAC 981178000

y solicitar que le
pongan en contacto

Btaaia aE con el profesional

S, Hospital de dia sanitario que
corresponda.
Unidad de Cuidados
D Paliativos
Dr/Dra. Farmacia Llamar a 981176466
Hospitalaria

Solicite a su médico/a
Dr/Dra. Medicina de Familia  del centro de salud un
teléfono de contacto.

Personal de emergencias Ambulancia Llamar a 061.



Recomendaciones generales :

v' Tenga el contacto de referencia de los profesionales involucrados
en la atencion del MM en cada fase de la enfermedad, resuelva dudas
y pida ayuda si la necesita.

v Reflexione, identifique y anote con antelacion las preguntas que
quiera hacerle a su médico/a, puede facilitarle aclarar las dudas que
tenga sin olvidarse de nada importante.

v" Ante la sospecha de MM las reacciones de las personas pueden ser
diferentes, es normal. Hablar con una persona de su confianza e
informarse sobre esta afeccion puede facilitar su comprension y
ayudar a resolver dudas.

v Contactar con grupos de apoyo y asociaciones de personas puede
ofrecerle diferentes recursos para aprender a convivir con la
enfermedad en el dia a dia.

v/ Para obtener mas informacion consulte publicaciones y guias
adaptadas y actualizadas por organizaciones de referencia como
alguna de las siguientes:

* Mieloma multiple: guia para pacientes - Basada en las
Directrices de Practica Clinica de la Sociedad Europea de
Oncologia Médica (ESMO)

* ¢Qué es el Mieloma Multiple? Guia para pacientes y familiares.
Asociacion Espafiola de Afectados por Linfoma, Mielomay
Leucemia (AEAL).

* Guia para el paciente. International Myeloma Foundation. 2018
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6. RECOMENDACIONES =

Se han identificado recomendaciones para facilitar la implementaciéon y uso adecuado
de los materiales del kit de informacion esencial.

Estas recomendaciones se proponen de acuerdo a las observaciones realizadas por el
grupo de trabajo multidisciplinar, los pacientes y las personas cuidadoras que han
participado en el proyecto.

* Facilitar el acceso alos materiales del Kit atodos los profesionales sanitarios
implicados en la atencion de las personas con GMSI, MMq y MM. La informacion deber
ser comun para todos los profesionales.

* Promover la difusion de estos materiales entre los profesionales sanitarios implicados
en la atencion de las personas GMSI, MMq y MM.

* Impulsar una mayor coordinacion asistencial entre los profesionales sanitarios
implicados en la atencion de las personas GMSI, MMqg y MM.

» Promover la escucha activa de la persona con GMSI, MMqy MM con el objetivo de
adaptar la informacion y la atencion sanitaria a sus necesidades, y consultar
previamente qué informacion desean recibir.

» Ofrecer los materiales del kit en formato papel, aunque deben ser también accesibles
via online.

» Ofrecer los materiales acorde a la situacion de cada persona y al momento del
proceso asistencial. Se propone de manera orientativa profesionales de referencia 'y
momento del proceso asistencial en el que se pueden ofrecer cada uno de los
materiales del kit de informacion esencial.

Materiales del kit de informacion esencial en el proceso asistencial del GMSI, MMg y MM
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