 Myeloma
Den otevrenych dveri pro pacienty s myelomem a jejich rodiny

Ucelem tohoto dokumentu je pomoci pri organizovani dne otevrenych dveri. Jedna se o
pomerne rozséhlou akci s predpokladanou Ucasti 50-200 pacientu a jejich rodinnych
prisludniku. Tato modelova studie se ridi praxi v UK, kde se kona 8-10 dni otevrenych
dveri do roka.

Je evidentni, Ze tento pruvodce si neklade za cil byt jedingym moZnym pojetim dne
otevrenych dveri. KdyZ dva delaji totéz nikdy to neni totéz a jednotlivé akce se od sebe
budou jiste v mnohém lisit.

Hlavnimi kroky v organizaci dne otevrenych dveri
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Misto

Misto by melo byt urceno v idealnim pripade uZz pul roku pred planovanym dnem
otevrenych dveri

Pozadavky na misto:

Hlavni mistnost o dostacujici kapacite —prostor vhodny pro prednasky
3 dal8i mistnosti pro cas prestavek
Bezbariérovy pristup
Restaurace, kde je mozné podavat teply obed o dvou chodech
Parkoviste (nejlépe zdarma)
Snadna dostupnost MHD, popr. stanice vliaku
Audiovizualni technické vybaveni — promitaci sytém, 2 mikrofony, recnicky pultik,
Sirokouhla obrazovka
Moznost ubytovani v blizkosti

Poté, co bylo sjednano misto akce a cena za pronjem, je potreba toto misto osobne
navstivit, abyste se ujistili, Ze skutecne odpovidd poZadavkum na Uspedny den
otevrenych dveri.



Pokud je vSe vyhovuijici, najemci mista poSlou navrh smlouvy o pronajmu, kterou je
potreba pozorne procist a overit, zda neni potreba ji upravit nebo doplnit. Na zaklade
shody o zneni smlouvy ji obe strany podepisi.

Veskeré detaily, jako napr. stravovaci poZadavky a konecné pocty Ucastniku by mely byt
definitivne upresneny tyden pred zahajenim dne otevrenych dveri.

Predsedajici

DalSim krokem by melo byt osloveni hematoonkologa nejlépe z mesta, kde se akce
kona, kterého pozadate, aby dni otevrenych dveri predsedal. Nejlépe je pozvat Iékare,
se kterym jste jiz drive meli osobni kontakt a ktery naznacil, Ze by podobné akci mohl
venovat svuj cas. Vhodné je kontaktovat jej prostrednictvim e-mailové poSty nebo
dopisu.

Ucastnici

DalSim ukolem je zajistit, aby se o akci dozvedela cilova skupina.

K tomu muZete vyuzit vlastni databdzi nemocnych, jejich rodinnych prislusniku a
blizkych a zamerit se zejména na ty, kteri bydli v blizkosti mista, kde se akce kona..

Poslete zpravu o konéni akce téZz vSem zdravotnikum v miste konani akce a letdcek
vyveste na klinice na v3ech pristupnych nastenkach.

Je mozné vyuzit téZ inzerce v mistnim tisku.

Program a mluvci

Predsedajicimu Iékari poSlete popis planovaného programu dne otevrenych dveri a
poZadejte jej, zda by vam doporucil mistni Iékare nebo sestry, kteri by mohli na akci
pohovorit.

Jakmile jiz budete mit doporucené mluvci, poSlete jim zvaci dopis nebo e-mail s
upresnenim tématu, na které byste radi, aby prednesli prednasku.

Pokud vaSe pozvani prijmou, meli byste jim déle poslat upresnujici zpravu, co byste se
chteli z prednasky dozvedet.

Tato upresnujici zprava by také mela obsahovat informaci, jak dlouhé ma vystoupeni byt
a jaka skupina bude tvorit posluchacstvo.

Mluvci by meli byt prubeZzne informovani o aktualizovaném poctu Ucastniku a o vSech
zmenach programu.

Mluvci by téZ meli byt pozadani, aby zaslali dopisy myelomovym pacientum, o které se
staraji.



Registrace

Jestlize nekdo vypini a odevzda prihlasku pres internetové stranky nebo se prihlasi na
akci telefonicky, je treba tuto prihlaSku co nejdrive zpracovat. Tim ziskate predstavu o
poctu Ucastniku, se kterymi muzete na akci pocitat, ackoliv jisty pocet se dostavi az na
akci samotnou, aniZz by se drive registrovali.

Dopis pro Ucastniky dne otevrenych dveri s mapkou, programem a pokyny by mel byt
rozeslan, aby vSem Ucastnikum byla potvrzena jejich Ucast.

Inforamcni balicky pro delegaty

Informacni balicky urcené kazdému delegatovi by meli byt hotové 3-4 dny pred dnem
otevrenych dveri a mely by obsahovat nasleduijici.

Uvitaci dopis od organizace

Definitivni program akce

Strucny Zivotopis a fotografie kazdého mluvciho

Formular pro objednani publikaci

Kopii vaSeho pacientského bulletinu (pokud existuje) a formular k odebirani

tohoto bulletinu

Publikace o vaSi organizaci a popis sluzeb, jez poskytujete, a dale publikace s

informacemi 0 onemocneni mnohocetnym myelomem, jeZ povazujete za vhodné.

Formular hodnoceni akce

Obalku v pripade, Ze se chystate formou sbirky ziskat financni prostredky.
Vsechny materialy by mely byt vloZzeny do prusvitné plastikové slozky. Tyto infobalicky
by meli delegati obdrzet na registracnim pultiku pred zahajenim dne otevrenych dveri.

Co musi byt pripraveno dopredu

Ujistete se, Ze dopredu je pripraveno nasledujici:

Karticky se jmény na pripnuti na odev

Nekolik vytisku seznamu Ucastniku, na zaklade kterych budou delegati v den akce
registrovani

Dostatecné mnozstvi psacich potreb a zdznamniku k zapisovani poznamek dcastniku
v prubehu akce

V3e potrebné k nalezitému vydctovani a vyrovnani plateb za Ucast (pokud vybirate
symbolicky registracni poplatek na pokryti nekterych vydaju)

Kompletni infobalicky

Letacky na oznaceni odpocinkovych mistnosti



Zajistete rovnez dobrovolniky nebo cleny pacientské organizace ochotné vypomoci v
den otevrenych dveri. ZkuSenost rikéa, Ze na predpokladanych 100 Ucastniku by melo
pripadat 4-5 dobrovolniku na vypomoc.

V den akce

Pripravili jsme pro vas orientacni program typického dne otevrenych dveri. Prirozene se
vas8 program bude lidit, ale tento navrh vam muZe poslouZit jako inspirace, kterym
tématum se muzete behem dne venovat.

Muzete také vyskladat na pultik radu relevantnich knih a publikaci k nahlédnuti a
procteni pro Ucastniky, popripade nekteré k volnému rozebrani pro zjemce.

Orientacni program
8.45-9.30 — Registrace a kava pri prijezdu

Ranni cast programu_— prednasSka o onemocneni myelomem a o jeho lécbe

09.30 — 09.45 Uvitani a avod

09.45-10.15 Co je mnohocetny myelom? — Gvod lékare: 20 minut a 10 minut
otdzek z publika

10.15-10.45 Prehled standardnich Iécebnych pristupu - Gvod |€kare: 20 minut
a 10 minut otazek z publika

ranni caj / prestavka na kavu

11.15-11.45 Vertebroplastika a kyfoplastika v Iécbe mnohocetného myelomu—
Gvod lékare: 20 minut a 10 minut otazek z publika

11.45-12.15 Zivot s myelomem / psychologick& pomoc — Prezentace zdravotni
sestry: 20 minut a 10 minut pro otazky

12.15-1.00 Podeleni se 0 zkuSenosti pacienta/ zdravotnika—

Odpoledni cast programu — diskuze ve skupinkach
Obed a prilezitost pro neformalni rozhovory nad kdvou nebo cajem

2.30 —3.45 Setkani s odbornikem
Setkani s lékarem
Setkani se zdravotni sestrou
Porada



3.45-4.15 Jaké mame vyhlidky? — VSe o novinkéach v
lécbe — prednese |ékar a odpovi na otazky z publika

4.15-4.30 Zaverecné komentare, shrnuti a uzavreni dne

Vyhodnoceni akce

Vyhodnoceni akce je nesmirne dulezité jak pro Ucastniky, tak pro organizatory.
Ucastnici musi pochopit, Ze oni byli temi nejdulezitej$imi, pro které byla cela akce
poradana, a Ze ukoncenim dne otevrenych dveri zajem o ne zdaleka nekonci, ale Ze se
mohou spolehnout na celou sit vztahu, kterd je pripravena vzdy jim poskytnout
informace, podporu i pomoc.

Tem, kteri pozadali o dalSi informace, by mel byt zaslan dopis s popisem sluzeb a forem
pomoci, jaké jste schopni poskytnout. Tem, kteri projevili z4jem se dne otevrenych dveri
Ucastnit, ale nakonec se dostavit nemohli, by mel byt poslan infobalicek, aby se alespon
timto zpusobem mohli dozvedet o tématech probiranych v ramci dne otevrenych dveri..

Je mozZné téz pozadat vSechny udcastniky o vyplneni formulare hodnoceni dne
otevrenych dveri, cimz ziskate cennou zpetnou vazbu o tom, co bylo prinosné a co
méne. Tento druh informaci vam bude voditkem pri organizovani dalSiho dne
otevrenych dveri.

Nezapomente téZ podekovat Iékarum za Ucast a cas, ktery akci venovali.



