Jak zalozit pacientskou organizaci sdruzujici pacienty s
mnohocetnym myelomem
Prakticky pruvodce



Uvod:

Onemocneni mnohocetnym myelomem predstavuje silnou psychickou zatez a zalezi na kazdé
osobnosti, jak se s ni vyrovna. Jedna se o neobvyklou a slozitou chorobu. Diagn6za neni od zacatku
vzdy jednoznacna a doporuceni [écby se mohou u jednotlivych I€karu liSit. Tato fakta jsou pro
pacienta, ktery se dozvedel svou diagndzu, znacne znepokojiva. Avsak diky odpovidajicim
vySetrenim a lékarskému posudku se docili stanoveni presné diagnézy. Pacienti bez priznaku mohou
byt sledovani bez nutnosti

agresivnich zasahu, pacienti s priznaky mohou podstoupit Iécbu, ktera jim s vysokou
pravdepodobnosti zajisti kontolu nad chorobou po obdobi nekolika let. Muze se téz uvaZovat o
|écbe novymi terapiemi, které mohou byt nadeji na jeSte dlouhodobejSi zvladnuti nemoci a dokonce
na vyléceni.

Klicovou soucasti UspesSné lécby je naucit se, jak s myelomem Zzit, dale také pomoci pacientum, jejich
rodinam a pratelum zlepSit informovanost o nemoci a podporit jejich pozitivni pristup. Podpora je
zasadni pro prekonavani prekazek, které mnohocetny myelom klade do cesty myelomovym
pacientum a jejich pecovatelum. Pacientské organizace mohou poskytovat navody a zkuSenosti: jsou
koncipovéany tak, aby poskytovaly vzdjemnou pomoc a vzdelavani svym clenum, kteri se nemusi citit
osameli i diky tomu, Ze se setkavaji s ostatnimi lidmi v situaci podobné té jejich.

European Multiple Myeloma Network je nova neformalni organizace narodnich organizaci, ktera se
venuje poskytovani nejlepSich moznych podpurnych sluzeb lidem s mnohocetnym myelomem a jejich
blizkym. Kazdéa zucastnena organizace ma zkuSenosti s vytvarenim a udrzovanim pacientskych
podpurnych skupin. Tato prirucka obsahuje shrnuti jejich znalosti a zkuSenosti.

Nabizime vam tuto prirucku v nadeji, Ze vam poskytne navod na vytvoreni pacientské skupiny v
blizkosti vaSeho domova. Emociondlni a socialni podpora lidi zijicich s mnohocetnym myelomem je
minimalne rovnocenna lékarské péci. Spolecenstvi podpory, které utvarite, muze pomoci vSem
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Co je smyslem této prirucky

Tato prirucka je mySlena jako pomoc pri prvnich krocich, pokud mate v umyslu zalozit podpurnou
skupinu, kter4 by pomahala ulehcit Zivot pacientum s mnohocetnym myelomem a jejich pecujicim
osobam. ProtoZe cile podpurnych skupin se mohou liit a také protoze kazda zeme skyta své
specifické zazemi, je cilem této prirucky vam poskytnout jen obecné informace, aby vam bylo
ulehceno rozhodnuti, zda pacientskou skupinu zakladat. Pokud se tak rozhodnete, poskytne vam
i voditka, kterd vam pomohou dovést vas zamer do UspesSného konce.

Prehled

Mnohocetny myelom, nadorové onemocneni plazmatickych bunek, je doposud nevylécitelna
choroba. Jeji priznaky Ize v3ak Iécit. Pri zjiSteni choroby mnohocetny myelom se muzete citit
naprosto zdrceni. Presto je duleZité si uvedomit, Ze existuje rada Iécebnych moznosti, diky kterym
se zivot pacientu s mnohocetnym myelomem prodluzuje a zkvalitnuje.

V Evrope Zije priblizne 60.000 lidi s mnohocetnym myelomem. Kazdy rok je diagnostikovano
priblizne 21.420 novych pripadu (Evropska sit registru nadorovych onemocneni). Mnohocetny
myelom je druhou nejcastejsi formou rakoviny krve po lymfomu ne-Hodgkinova typu. Predstavuje
priblizne 1 % vSech pripadu nddorového onemocneni a 2 % vSech umrti na nadorové
onemocneni.

Nemoc je diagnostikovana vetSinou mezi 65. aZz 70. rokem Zivota. NovejSi statistiky vSak ukazuji,
Ze nemoc stale casteji postihuje i mladsi pacienty. Ze skutecnosti, Ze nejcastejSi vyskyt
mnohocetného myelomu je u starSi generace, Ize vyvozovat, Zze nachylnost k onemocneni zrejme
roste s vekem.

PrestoZe nescetné mnozstvi vedeckého Usili bylo vynaloZeno k odhaleni priciny onemocneni
mnohocetnym myelomem, dodnes tato zjiStena nebyla. Pri hledani priciny vSak vedci objevili
moZné souvislosti mezi mnohocetnym myelomem a oslabenim imunitniho systému, genetickymi
faktory, nekterymi dlouhodobe vykonavanymi cinnostmi, vystavenim urcitym chemikaliim, zarenim
a v posledni dobe i nekterym virum.

Lidé pracujici v zemedelstvi, dale pak lidé, kteri pracuji v primém kontaktu s ropou,
koZedelnictvim, herbicidy, insekticidy, ropnymi produkty, tezkymi kovy, plasty, prachem a
azbestem maji vetSi, Ze onemocni mnohocetnym myelomem. Také napriklad osoby, které byly
vystaveny velkému mnoZstvi zéreni, jako napriklad svedci atomového vybuchu v Japonsku, maji
zvySenou pravdepodobnost onemocneni mnohocetnym myelomem.

Je dulezité poznamenat, Ze ve vetSine pripadu vSak nemocni s mnohocetnym myelomem
vystaveni jednoznacnym rizikovym faktorum nebyli. Mnohocetny myelom je tedy zrejme
vysledkem souhry nekolika faktoru.

Proc zalozit podpurnou skupinu?

Pacientska organizace poskytuje lidem s mnohocetnym myelomem mnohostrannou pomoc, ktera
prispiva ke zlepSeni kvality jejich Zivota:

MozZnost setkavat se s ostatnimi s podobnym Zivotnim tudelem
Platformu, kde je mozné podelit se o rady, jak se s onemocnenim vyrovnat
Prilezitost navazat nova pratelstvi a vyhnout se hrozici izolaci.



Potvrdilo se, Ze pacientské organizace maji pozitivni vliv na psychiku nemocnych, na jejich
naladu, na schopnost vyrovnat se s onemocnenim a na celkovou kvalitu jejich Zivota.

DalSi prinos pacientskych organizaci spociva téZz v moznosti vymeny informaci o mnohocetném
myelomu a vzdjemné pomaoci pri reSeni problému, napr. pri jednani s institucemi zdravotnického
systému. Mnohé pacientské organizace prijimaji do svého stredu i pacienty s ruznymi jinymi typy
onkologickych onemocneni. Jeden z hlavnich duvodu, proc zaloZit pacientskou organizaci
zamerenou na mnohocetny myelom, je vzajemna podpora a vymena informaci mezi pacienty,
kteri v setkavani s lidmi v podobné Zivotni situaci mohou najit vychodisko ze svého osameni.

Pripravna faze

Nejlépe se na zacatky fungovani pacientské organizace pripravite, kdyz si zjistite maximum
informaci o sluzbach poskytovanych ve vaSem okoli, které vdm mohou byt v budoucnu uzitecné.
Zde najdete seznam osob, které vam na vaSi ceste zaloZeni organizace mohou pomoci. Kazdy z
nich vdm muze poskytnout informace uzitecné k zaloZeni pacientské organizace, muze vam
predstavit pacienty, kteri uvazuji jako vy o zaloZeni podpurné skupiny nebo o pripojeni se k ni,
muze vam poskytnout informace o Iécebnych moznostech, poradit vam v otazce financovani,
nabidnout vam prostory, podelit se s vami o rady, jak nejlépe se s psychicky narocnou zivotni
situaci vyrovnat, nabidnout se, Ze prijde mezi cleny prednést prednasku atd...

Kontakty:
- Pacienti v mistnich nemocnicich
Prakticti |€kari a zdravotnicka centra ve vaSem okoli
Jiz zavedené pacientské organizace zamerené na onkologicka onemocneni
Vzdelavaci zdravotnicka zarizeni
Sdruzeni dobrovolniku
Charitativni organizace
Socialni pracovnici
Kancelare obcanskeé iniciativy

MuZzete také podniknout reSerSi na internetu nebo navstivit mistni knihovnu, kde jiste nacerpate
inspiraci, jaké kroky je nejlepSi podniknout pri zakladani pacietnské organizace. Internet a
knihovna jsou navic velmi dobré informacni zdroje, kde se dozvite kontakty na instituce citované
ve vySe uvedeném seznamu.

Zalozeni pacientské organizace

Mate-li v umyslu zalozit organizaci sdruzujici pacienty s mnohocetnym myelomem, kladete si
zrejme nekteré z techto otazek:

Proc organizaci zakladat?

Komu skupina pomuze?

Kde se budete schazet?

Jak casto se budete schazet?

Kolik casu muzete organizaci venovat?

Kolik casu mohou organizaci venovat clenové a Ucastnici schuzek?

Jaké cile zaloZenim sledujete?

Jaké budou naklady na provoz organizace?

Kdo (mimo vas) bude skupinu organizovat?

Budou soucasti organizace i odbornici z Iékarského tymu?



Dulezité je uvedomit si, Ze skupinu vytvorite, jakmile se k vam prida (alespon) jedna dalSi osoba.
Pruvodce vam ve své nasledujici casti poradi, jak nalézt dalSi cleny skupiny. Je vSak dulezité
vedet, Ze vSe zacina ve chvili, kdy k sobe najdete druhou osobu.

Poznamka: V zacatcich budete potrebovat cas, elan a pomoc ostatnich z rad “nepacientu”. Jejich
pomoc s administrativou, zajiStenim mista k setkani, distribuci letdku je nepostradatelna. Dobré je
obrétit se s Zadosti o tuto cennou pomoc na pratele a rodiny pacientu.

Cile

Kazda organizace pacientu s mnohocetnym myelomem bude jedinecna. Clenové kazdé skupiny
si urci, které cile a aktivity uprednostnuji. Nekteré organizace vytvori jednoduse platformu pro
pacienty a jejich pecovatele, kde se mohou podelit o své zkuSenosti a zivotni pribehy, jiné
skupiny se zameri na praktickou pomoc, napriklad na zajisteni dopravy do ambulance a
nemocnice nebo na domaci navstevy. Nekteré skupiny se mohou najit v shromazdovani
financnich prostredku na podporu vyzkumu a pacientskych programu.

Jiz od prvni schuzky se pokuste definovat, ceho chcete dosahnout. Presné definovani cilu Iépe
zformuje charakter organizace. Vasi prioritou muze byt napriklad zkvalitneni informovanosti. Vase
skupina se tedy bude soustredit na zpusob, jak co nejlépe predat informace pacientum a jejich
pecovatelum. VaSe priority téZ ovlivni strukturu vasi organizace. Pokud si vytycite za cil zlepsit
aroven sluzeb ve vasi obci, zrejme budete chtit byt zastoupeni na obecnim urade, pokud se
zamerite na ziskavani financnich prostredku na podporu vyzkumu, budete zrejme usilovat o
napojeni na nejakou pacientskou organizaci pusobici na narodni Grovni.

Nekteré pacientské organizace definuji své cile velmi obecne, jako napriklad:
“Lepsi zivot pro pacienty s mnohocetnym myelomem diky osvete a mnohostranné pomoci™

VaSe organizace si muze definovat vyhranenejsi cile jako napr:
“ZlepSeni trovne informovanosti pacientu a jejich pecovatelu o chorobe mnohocetny myelom
a o jeji lécbe”
“Prosadit zlepSeni verejného povedomi o mnohocetném myelomu”
“Prosadit zvySeni Urovne sluzeb pro pacienty s mnohocetnym myelomem”

Nebo se muzete soustredit pouze na jednu oblast jako napr:
“Prosadit zvySeni Urovne sluzeb pro pacienty s mnohocetnym myelomem”

At uZ se rozhodnete jakkoli, je duleZité jasne si stanovit plan a cile, drive nez podniknete prvni
kroky.

Jednim ze zpusobu, jak se rozhodnout v otazce vasich cilu, je snazit se formulovat smysl| vasi
iniciativy v jedné nebo dvou vetach. Tim budete definovat poslani vasi iniciativy, z niz nasledne
vyplynou cile. Na z&klade toho pak stanovite taktiku, jak cile dosdhnout. (Nasledujici schéma
ilustruje mozny pripad). Cile a poslani se mohou prubezne vyvijet a vy rozhodne nemusite zustat
u toho, na cem se dohodnete na prvnim setkani.



Formulace Lepsi zivot pro pacienty s
poslani mnohocetnym myelomem
iniciativy diky osvete
A 4
Cile Zlepsit troven informovanosti

pacientu s mnohocetnym
myelomem a jejich rodinnych
prislusniku.

l

Organizovat schuzky organizace pro pacienty s

Strategie mnohocetnym myelomem, které se budou konat dvakrat
dosazeni cilu do mesice

A 4

Poskytovat informace o novych Iécebnych moznostech
Options.

Prvni kroky, které podniknout pri zalozeni pacientské organizace

Zacit muzete treba tak, Ze se sejdete s lidmi, kteri o vaSi iniciativu projevuji zajem. ZéaleZi na
typu organizace, kterou mate v imyslu zalozit, koho na schuzku pozvete; zrejme ale bude vhodné
pozvat pacienty a jejich pecovatele. Zucastnené by mel spojovat zamer zlepsit zivot lidi s
mnohocetnym myelomem.

Hlavni body k projednani pri zakladani skupiny na obranu zdjmu pacientu:

Volba vedeni --
Podrobnejsi informace k vyberu vedeni a seznam jednotlivych Ukolu a odpovednosti
nasleduje

Zvolte pozvolny start, tj. napr. schuzky konajici se jednou do mesice --
Mesicni interval schuzek bude dostatecny pro zabehnuti chodu skupiny, aniz by to prilis
casove zatezovalo ostatni program Ucastniku.

Seznameni clenu skupiny--
Predstavte se, vzadjemne si sdelte informace o své diagndze a lécbe, zminte se o svych
rodinach a blizkych a pohovorte o svych zajmech a koniccich.

Podelte se o ukoly--
Dle hesla “Rozdel a vladni” zapojte vSechny cleny do spolecného dila prostrednictvim
rozdeleni odpovednosti. Je to zpusob organizace, ktery skupine zajisti slibny rust a rozvo;.

Pripravte si program na kazdou schuzku--
Upresnete témata, ktera budou predmetem schuzky, abyste podnitili zajem o Ucast a abyste



umoznili tcastnikum dopredu se pripravit. Tématu se drZte, abyste vas spolecny cas vyuZili
co nejefektivneji.

Vyuzijte schopnosti clenu pri rozdelovani ukolu--

Ma nekdo za konicek peceni? Pozadejte, aby pripravit obcerstveni. Ma nekdo z clenu zalibu
v psani? Povzbudte ho, at se ujme redakce bulletinu. Je nekdo prirozene vudci osobnost?
Pozadejte ho, aby se uplatnil ve vedeni skupiny.

Poskytnete clenum podporu v dobe trvani Iécby --
Nabidnete zajiSteni dopravy na lékarskou konzultaci, nabidnete pomoc pri vyrizovani
drobnych zaleZitosti, napr. vyzvednuti poSty, vyvenceni psa atd.

Sdilejte své zkuSenosti --
Povypravejte o tom, co nového jste se o nemoci a jeji Iécbe dozvedeli. Pouceny pacient je
vzdy silnym partnerem svému lékari v dosaZzeni maximalniho Iécebného Ucinku.

Vzdy privitejte nove prichozi--

Povzbudte zavedené cleny, aby ve zkratce pohovorili o své zkuSenosti s Iécbou a poté
vyzvete nové cleny, aby se podelili o ty své. Povzbudte je milym slovem, aby se v nové
spolecnosti citili dobre, uvedomte si, jak se clovek citi, je-li poprvé uveden do jiz zavedené
spolecnosti.

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

Vychazejte vstric pranim svych clenu--
Vytvorte si své heslo a shodnete se na cilech, zajistete si od clenu zpetnou vazbu, abyste si
byli jisti, Ze jste na spravné ceste.

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

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

Podpora vasi organizace

Pokud chcete, aby Iékari a sestry navedli pacienty do vasi organizace, je dulezité ziskat je pro
vasi vec iz od pocéatku. Je rozhodne duleZité s nimi vas zamer o zaloZeni organizace
zkonzultovat a zeptat se na jejich nadzor. Pokud budou s vasi iniciativou sympatizovat, mohou
informovat pacienty o vasi skupine. Napriklad vam mohou pomoci s tim, aby se vaSe letaky
dostali k rukam pacientu.

Zacleneni osob pecujicich

JiZz od pocatku je treba pochopit, Ze pacientum blizci lidé, zejména osoby o ne pecuijici, se
ztotoZni s podpurnou skupinou ve stejné mire jako lidé s diagnézou mnohocetny myelom. Kazda
rodina se s nemoci svého clena vyrovnava jinym zpusobem. V nekterych pripadech je to sdm
pacient, kdo se snazi ziskat maximum informaci, jindy je to osoba pecujici a v nekterych rodinach
je aktivni i vice clenu. S rodinami, které o ziskani informaci neusiluji se nejspiS nesetkéate, protoze



vetSinou ani organizaci nenavstivi. Vedouci clenové pacientskych organizaci se shoduji na tom,
Ze velkou chybou by bylo zamerit se vyhradne — nebo i prevazne - na nemocne.

Jakmile bude fungovani vasi organizace uz dobre zabehlé, je moZné rozdelit organizaci na
podskupiny pro urcitou cast setkani: v jedné mistnosti muze probihat diskuze pacientu a ve druhé
pecovatelu. Je to z toho duvodu, Ze pecovatelé se casto zdrahaji mluvit o nekterych vecech pred
svymi blizkymi a stejne tak i nemocni budou v nekterych otazkach otevrenejSi v nepritomnosti své
blizké osoby.

Kdo je osoba pecujici o pacienta s mnohocetnym myelomem?

Osoba pecujici je jedinec, ktery ma osobni vztah nebo zavazek k osobe s onkologickym
onemocnenim a zajiStuje péci o tuto osobu mimo nemocnicni zarizeni. Ocekava se, ze v roce
2005 jen v Evrope bude zjiSteno 3 miliony novych pripadu nadorového onemocneni (UICC) a
nejméne stejny pocet rodinnych prisluSniku nebo blizkych se bude muset zhostit narocné tlohy
osoby pecujici o nemocného s nadorovym onemocnenim.

Jeden den v Zivote pecujici osoby:

Osoba pecujici zajistuje kazdodenni péci jako napr. pripravu jidla, uklid, dopravu... Svym
zpusobem je pecujici osoba i soucasti zdravotnického tymu, protoze casto komunikuje se
zdravotnickym personalem, podava nemocnému Iéky, podili se na vyhodnocovani acinnosti
lécby. V takto naplneném programu vSak casto uz nezbyva misto na to, aby osoba pecujici mela
také cas na sebe a své vlastni potreby.

Prinos informovanosti pecujici osoby:

Informovanost ziskana v komunite lidi ve stejné Zivotni situaci pochopitelne poméha zmirnit
stres, ktery osoba, pecujici o svého blizkého s onkologickym onemocnenim, nutne pocituje.
Skutecnost je takova, Ze pecovatelé, kteri se Ucastni aktivit pacientské organizace, shodne
potvrzuji, Zze se citi Iépe informovani a sebejistejSi co se tyce schopnosti zajiStovat kompetentni
péci.

Organizacni schuzka

Ve chvili, kdy se k vaSemu zameru pripojila alespon jedna dalSi osoba, muzete zacit planovat
vytvoreni SirSi skupiny. DalSim krokem bude usporadani organizacni schuzky. Obvykle ma spiSe
neformalni charakter — kona se napriklad u nekoho doma nebo nekde v kavarne. Az
prodiskutujete zakladni zaleZitosti, muzete se dohodnout na pravidelnych schuzkach v urcity den
a cas, coz pomuze zvysit Ucast na schuzkach.

DalSi napady, jak prilakat co nejvice Ucastniku na schuzku, najdete v sekci ,NeZ zacnete“. Je
treba mozné vyvesit letak na nastenku v nemocnici, na klinice nebo u ambulance. Na letdku
nezapomente uvést informace jako je duvod schuzky, misto konani, datum, cas a kontaktni
telefon, na ktery se zajemci mohou obrétit pro vice informaci (viz ,Vzorové dokumenty“). MuZete
se zeptat svého |ékare nebo socialniho pracovnika, zda nevedi o dalSich zajemcich, je mozné, ze
vas nasmeruji na nekoho, kdo ma stejny zamer jako vy, tedy zalozit podobnou organizaci

Jakmile jiz bude uvitaci schuzka sjednana, nezapomente, jak dulezité je vytvorit prijemnou
uvitaci atmosféru. Nabizime vdm zde seznam népadu pro inspiraci:

Vyveste ukazatele (které navedou k mistu konani)
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Usporadejte sezeni do kruhu, které bude prihodné pro rozproudeni diskuze
Pripravte cedulky se jmény, které usnadni zapamatovani jmen

Pripravte prezencni listinu, na které Ucastnici uvedou svuj kontakt, dulezity pro dalSi
setkani

Nabidnete obcerstveni, jako napriklad kdvu, nealkoholické ndpoje nebo jiné drobné
pohoSteni

Zajistete ubrusy, ubrousky a jiné duleZité rekvizity

Zvazte moznost pustit nejakou klidnou hudbu jako kulisu

Struktura schuzky

Strukturu schuzky neni nutné pevne stanovit jiz odpocéatku. Obvyklé je zacit tim, Ze se kazdy
predstavi. Vy, jako osoba, kterd schuzku iniciovala, muZete setkani uvést nekolika vetami a dale
kazdého z Ucastniku vyzvat, aby o sobe neco povypravel. Diskuzi muzete povzbudit nasledujicimi
vetami:

Jak je to dlouho, co vam bylo zjiSteno onemocneni mnohocetny myelom?
Jakéa byla vaSe reakce, kdyz jste se svou diagn6zu dozvedel/a?

Kde jste hledal/a informace o nemoci?

Co vam poméha udrZet si pozitivni mysleni?

Snazila se vase rodina nebo pratele hledat mozné formy pomoci?

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

Ve chvili, kdy bude fungovani vasi organizace jiz zabehnuté, muzete povzbudit stavajici cleny,
aby se s nove prichozimi cleny ve zkratce podelili o svuj osobni pribeh a sverili se, jakym
zpusobem ovlivnil mnohocetny myelom jejich Zivoty. Poté muZete vyzvat novacky, aby pohovorili
o0 sobe, své nemoci a zdravotnim stavu. MuZete téz vyzvat cleny, aby na schuzku s sebou privedli
rodinné prislusniky a pratele, kteri by byli ochotni promluvit o své roli pecujici osoby.

Cas od casu je vhodné pozvat hostujiciho prednasejiciho nebo nekoho z rad clenu, kdo by mohl
prednést prednasku na zajimavé téma.

Priklady témat prednaSejicich a rady, kde je najit, uvadime zde:

Socialniho pracovnika — ktery by osvetlil problematiku pocinaje rozsahem sluzeb
poskytovanych v ramci obce az po vysvetleni, jak vyplnit formular napr. pro pojiStovnu
(kontakt v mistni nemocnici nebo na onkologické klinice)

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

Instruktora jogy, ktery muze predvést techniky pomahajici zvladnout stres (mistni
sportovni stredisko)

Lékare, ktery poskytne souhrnné informace o chorobe (kontakt v prislusné ambulaci)
Vedeckého pracovnika, ktery seznami s prubehem klinickych studii (kontakt v mistnim
centru vyzkumu nadorovych onemocneni)

Duchovni — duchovni rozmer vneseny do problému muze byt vyznamnym prinosem
(kontakt v mistnim kostele nebo chrdmu)
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Zvoleni predsedy organizace

V cele organizace musi byt nekdo, kdo zajisti, Ze schuzky se budou konat pravidelne a kdo
schuzkou bude ostatni provadet. Tyto dva ukoly nemusi obstaravat jedna osoba, dokonce je
mozné se v techto rolich stridat. Minimalne tyto dve funkce vSak zajiSteny byt musi, jinak by
hrozilo, Ze se skupina rozpadne.

V pocétcich existence skupiny se organizacni prace muze zhostit jednotlivec, ale pozdeji je
vhodné, aby svuj vklad do fungovani organizace prinaseli i ostatni clenové.

Zvolte tedy osobu nebo vice osob, kteri maji skutecny zajem o praci pro pacientskou organizaci.
Vyberte ty, kteri budou moci dochazet pravidelne. Nepredstavuje to mnoho prace, staci stanovit
jednoduchy program a dale pak zajistit ramec pro aktivity, za kterymi lidé do klubu prisli: podelit
se o0 své pribehy a neco nového se dozvedet. Co se tyce pripravy schuzek, vezme vam tolik
casu, kolik si budete prat ji venovat. Pokud se schuzka bude konat, rekneme treba v nemocnici,
znamena to, Ze musite zajistit, aby byla mistnost pro vas volna, abyste od ni meli klice a abyste
meli k dispozici Zidle a jiné nutné vybaveni.

MuZete také obstarat kdvu a nejaké obcerstveni, to uz vSak zélezi jen na vas. Pokud se
rozhodnete pro vlastni prostor v ramci nejakého domu nebo klubu, je mozné, Ze bude treba
podniknout nejaké Upravy nebo dokonce rekonstrukce. Znovu plati, Ze je potreba najit nekoho,
kdo se ukolu rad zhosti.

Ukoly a odpovednosti — pro predsedu organizace

Predseda hraje klicovou roli ve fungovéani organizace, predurcuje jeji charakter a vytvari v ni
atmosféru duvery a podpory. Nasledujici strategie mohou byt uzitecnymi voditky pro skupinového
lidra:

1. Formulovat zakladni pravidla pro clenstvi: duvernost informaci a vzajemny respekt clenu
organizace. Uvedomte si prosim, jak duleZité je dat icastnikum najevo, Ze mohou ostatnim rici,
co jim lezi na srdci. Mezi Ucastniky by tedy mela panovat duvera, Ze co se rekne v ramci
komunity také v komunite zustane.

2. Pozadejte skupinu o zpetnou vazbu ve smyslu Ucasti na planovani programu schuzek, je to
lepsi, nez prosazovat jeden predem vytvoreny program.

3. Podnecujte a podporujte diskuzi, umoznete téZ prodiskutovat i banalni témata, na ktera prijde
rec. Lidsky vrelého rozhovoru dosahnete poloZenim obecnych otazek typu (Jak jste se citil/a,
kdyz...? Jak se vyrovnavéte s...? atd..), zminenim nejaké aktualni udalosti a pozornym
naslouchanim tcastnikum.

4. Aktivne se podilejte na utvareni skupiny, a zejména na atmosfére, ktera v ni panuje. Ucatnici
by se v rdmci skupiny nemeli citit zranitelni, nesvi nebo dokonce ohrozeni. Zasadte se o
pratelskou atmosféru, uplatnete zasady vzajemné duvery, vyzvete Ucastniky, aby s sebou na
schuzky privedli své blizké a zndmé. Povzbuzuijici slova jsou zékladnimi kameny budovani
celkové atmosféry duvery.

5. Bedlive sledujte emocionalni naboj ve skupine. Pokud jsou palciva témata tabu, muzete se
pokusit je nadnést. Bude to jiste velmi teZky, nicméne nutny tkol. Uspech fungovani skupiny
nebude Uplny, pokud se Ucastnici neodvazi otevrit i neprijemna témata. Hovor o bolestivych
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tématech ve skupine, kde panuje atmosféra emocionalni sounalezitosti, umozni uvolnit pocity
Uzkosti, stradani a hnevu.

6. Ujistete kazdého Ucastnika, Ze jeho pocity jsou naprosto pochopitelné a adekvatni. Vyrovnavat
se s onkologickym onemocnenim je nesmirne stresujici jak pro pacienta, tak i pro osobu pecujici.
Kazdému pripomente, Ze ve svém utrpeni neni sam.

7. Snazte se, aby ve skupine zavladl pocit nadeje — podelte se 0 moudré citace, o povznasejici
Zivotni pribehy, o priklady osobnich vitezstvi, pozvete motivujiciho mluvciho, ktery slovem
Ucastniky povzbudi.

8. Podorte aktivity i mimo formalni skupinu, chozeni do spolecnosti a vzajemnou pomoc, napr.
spolecné obedy, navstevy kin, divadel, koncertu, muzei atd...

9. Pomozte vSem, i tem nejméne otevrenym clenum, aby se Ucastnili skupinovych diskuzi.
Dobrou metodou je pokladani obecnych otazek, nabidnuti témat k diskuzi, pozadani méne
aktivnich clenu, aby vedli diskuzi na téma, které je jim blizké atd...

10. Na konci kazdé schuzky si vyhradte cas na shrnuti cinnosti. Je mozné pozadat jednoho
clena, aby dohlizel nad casovym harmonogramem schuzek, mel by na starost, aby kazdému
tématu byl venovan odpovidajici cas a aby na zaver zbyla chvile i na zhodnoceni a shrnuti
schuzky.

11. Poskytnete clenum informacni material a clanky pojednavajici o tématech, které by skupinu
mohly zajimat. MuZe se jednat o zdravotnicky informacni material z mistniho zdravotnického
zarizeni, o brozury o lécebnych moznostech od farmaceutickych spolecnosti, o clanky o pokroku
vyzkumu z novin nebo internetu nebo o materialy narodni organizce pro nemocné s
mnohocetnym myelomem.

12. MuZze se stét, Ze skupina dospeje do stadia, kdy by bylo lepsi se rozejit. Duvodem muze byt i
to, Ze si clenové nasli jiné pacientské organizace nebo Ze stanovené cile jiz byly dosazeny,
popripade Ze skupine uz chybi energie k dalSimu pokracovani. Na ukonceni cinnosti cleny
pripravte dopisem a ukonceni formulujte jako rozhodnuti organizace schvalené k urcitétmu datu

Rizeni schuzky

U skupiny, ktera se schazi pouze jedenkrat za mesic, by se mohlo stéat, Ze jedna nevydarena
schuzka odradi lidi, kteri pritom pomoc organizace potrebuji. Mnoho lidi navic na schuzky dojizdi
ze vzdalenych mist a jiste od ni neco podstatného ocekavaji. Nesete tedy odpovednost za to, aby
diskuze mela urcity rad a smysl.

Co vetsina lidi od pacientské organizace ocekava? VetSina ocekava prilezitost sdilet zivotni
zkuSenosti, obavy, pocity Uzkosti, hnevu, ale naopak i vitezstvi. Chteji se také dozvedet neco od
ostatnich, kteri ,byli na tom i onom miste a tohle i ono tam podnikli s takovym vysledkem®. Chteji
poloZit otazky, které by se neodvazili polozit svému lékari, mozna z obavy, Ze by znely hloupe.
Hledaji nadeji — nadeji, ktera se stava skutecnosti, kdyZ na vlastni oci vidi, Ze mnohocetny
myelom neni rozsudkem smrti.

Co to pro vas znamena? Znamena to, ze vedouci skupiny ma za ukol bedlive sledovat a ridit

prubeh schuzky, aby byly naplnovéany cile, kleré si skupina vytycila. Cas chuzky muze snadno
uplynout a neni snadné zajistit, aby se kazdy dostal ke slovu. VaSe role klade naroky na takt a
nekdy muze byt také velmi stresujici. Po urcité dobe si vSak kazda skupina najde svuj zpusob
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fungovani a jeji rizeni uz témer nebude nutné. Jak se toho dosahne? Praxi. Dohodnuty program a
struktura schuzky je nejlepSi zpusob, jak vyuzit cas. Dobry vedouci skupiny klade zajimavé
otazky, dopredu si chysta zajimava témata k diskuzim a povzbuzuje méne aktivni tcastniky k
tomu, aby se téz zapojili do hovoru.Tim vytvari prostredi, kde proudi silna a pozitivni energie.
Pokud cleny poZadate, aby se vystridali v roli toho, kdo ridi diskuzi, snaze si skupina osvoji svuj
styl prace a pri nasledujicich schuzkach bude mit kazdy na zreteli, jakymi pravidli se rozhovor
musi ridit. Postupne se realny prubeh schuzek bude blizit puvodni predstave. Clenové se budou
snazit ve stejné mire jako jejich vedouci dosahnout predsevzatych cilu.

Pred schuzkou a po ni

At uz je frekvence vasSich schuzek jakakoli (jedenkrat do mesice, dvakrat do mesice), muze byt
pro cleny potiz zapamatovat si datum nasledujici schuzky. Je proto mozné se dohodnout, Ze
clenové budou vzdy nekolik dni pred schuzkou obtelefonovani. Tento zvyk slouzi nejenom k
pripomenuti schuzky, ale zaroven vam umozni zjistit stav lécby, celkové kondice clena a jeho
schopnost zucastnit se schuzky. Na zaklade toho pak muzete ostatni cleny informovat o tom, jak
se nepritomnym dari. Stejne dulezita jako priprava na blizici se schuzku je i sumarizujici zprava
po schuzce. Bylo by skvelé, kdyby nekdo z clenu byl ochoten delat si v prubehu schuzky
poznamky, ze kterych by nasledne byl vypracovan bulletin. Pro cleny, kteri se Ucastni schuzek
nepravidelne, muze byt tento bulletin pomuckou, jak zustat ve spojeni s denim v klubu. UvaZzte i
tu moznost, Ze s distribuci bulletinu muzete dat clenum k dispozici aktualizovanou databazi se
jmény, adresami, telefonnimi cisly a e-maily clenu. Bulletin muZe byt docela strucny, muze
zahrnovat témata, ktera byla diskutovana, seznam pritomnych a nepritomnych, predstaveni
novych clenu a mozna také nejaké milé novinky, jako napr. cesty, narozeniny, nova vnoucata
atd... Nekdo ze clenu, ktery ma napriklad spisovatelské ambice nebo je treba byvaly redaktor
Skolniho casopisu, se muze ujmout této velmi zasluzné aktivity psat bulletin. Tento bulletin by mel
mit natolik formalni nebo neformalni ton, jak si sama skupina urci za vhodné.

Jaky dat organizaci nazev?

Je dobré dohodnout se na ndzvu organizace jiz v pocinajicich stadiich jeji existence, abyste ji
nemuseli nazyvat ,to“. Pro Uspech vasi organizace je dulezZité, aby se mezi pacienty s myelomem
a jejich blizkymi o ni vedelo. Nazev organizace je prvnim krokem k rozsireni povedomi o jeji
existenci.

Bude se jednat o clenskou organizaci?

Jsou organizace, které maji svou clenskou zakadnu — jedince nebo skupiny. V organizacich
fungujicich pro onkologické pacienty toto nebyva zvykem, nebot byva vitan kdokoli, komu
organizace muZze svymi sluzbami pomoci. Pokud se skupina nerozhodne jinak, clenstvi tedy
nebyva povinné.
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Jak dat o vaSi organizaci vedet?

Propagace organizace je vSestranne narocna prace. Organizace muze vSak pomoci pouze tem
lidem, kteri se o ni dozvi. Jednim z vaSich prvnich cilu tedy bude informovat co nejvice pacientu s
mnohocetnym myelomem o vzniku organizace. Bude potreba obstarat plakat nebo letdk. Nemelo
by to byt narocné, protoze staci, aby letak obsahoval pouze zakladni informace, které si prejete
dat na vedomi. Mel by vSak sdelovat poslani organizace a jeji hlavni cile, stejne tak jako kontaktni
Gdaje.

Zpocatku muzete letdk vytisknout na bezné kancelarské tiskarne. Bude obsahovat nazev
organizace a misto, datum a cas nasledujicich tri schuzek. Pozdeji je mozné, Ze jeden z vaSich
clenu vytvori barevnou brozuru nebo prirucku, ktera bude moci byt distribuovana mezi zajemce.
Tyto materialy jiste také poslouzi k prilakani novych clenu. (Vzorové materialy jsou k dispozici na
konci této prirucky)

V pripade, Ze by doSlo ke zmene terminu nebo casu schuzky, je praktické uvést na letaky a
brozury kontaktni telefon, na kterém si mohou lidé, kteri maji zajem dostavit se na schuzku,
overit, zda jsou uvedené informace platné. Pokud se misto vaSich schuzek nemeni, muzete na
materialy nechat natisknout i mapku pro lepSi orientaci.

Jakmile bude fungovani skupiny zabehlé, muzete uvazovat o vlastnich internetovych strankach.
Nekdo z clenu vasi skupiny nebo pritel nekoho z clenu se muze nabidnout, Zze vam jako
sponzorsky prispevek vytvori webové stranky, které budou slouzit k informovani i prildkani mnoha
dalSich lidi.

Financovani

Zpocatku budou naklady na fungovani skupiny minimalni. MuZe se jednat o veci jako jsou ubrusy,
kava, filtry, caj, umelohmotné pribory, hrnicky, cukr, mléko, cedulky na jména, néklady na
kopirovani (letdky a bulletiny) a poStovné. Jak bude rust vaSe organizace, budou rust i ndklady na
jeji provoz, predevsim na kopirovani a poStovné.

Je lépe, kdyz je skupina sobestacnd, nez kdyz je odkazana napriklad na velkorysost hrstky clenu.
Skupina tedy muze hlasovat o zpusobu, jak pokryt své potreby, napriklad je mozné se shodnout
na drobném prispevku od kazdé Ucastnici se rodiny. Je také moZné se dohodnout na tom, Ze
zazemi a obcerstveni pro kazdou schuzku bude mit na starosti jeden z clenu.

V dobe, kdy uz bude mit skupina své vlastni finance, bude treba velice dobre s nimi hospodarit.
Organizace bude potrebovat svuj vlastni bankovni Gcet; ma smysl venovat nejaky cas tomu,
otevrete bankovni Ucet pro organizaci, je lepsi, aby dva lidé meli pravo podepisovat Seky, vyhnete
se tim moznym nesrovnalostem.

K dalSimu rozvoji vasi organizace budete potrebovat i dalSi zdroje financovani. MuZete Zadat o
sponzorovani, napriklad pozadat nejakou spolecnost o financovani nékladu na produkci a tisk
broZury nebo letaku. Pokud mé vaSe organizace svou zakladnu v nemocnici, muzete zazadat
prispevky z charitativnich fondu. Charitativni akce jsou obvykle zabavna cinnost, je treba ale
pohlidat, aby naklady na ziskéni financi pro charitativni Ucel neprevySily konecny zisk z akce.

Zamestnanci organizace

Mnoho charitativnich organizaci zacina tim, Zze pozada dobrovolniky, aby vykonaly potrebnou
praci. Lidé, kteri jsou pro dobrou vec zapaleni, jsou ochotni ji venovat svuj cas. VetSinou to vSak
znamena, Ze praci vykonaji behem svého volného casu, nez Ze by pracovali pouze pro charitu.
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Prostory k setkavani

Pokud hledate prstory k setkavani, muzete pozadat o zapujceni prostoru v nemocnici, mozna
vam nekdo zapuijci pokoj (popr. i jidelna nebo kuchyne muze splnit Gcel).

Ochrana osobnich dat

Ve vetSine zemi byla schvalena urcita verze zdkona na ochranu zdravotnickych dat, ktery
zakazuje pouziti informaci o zdravotnim stavu osoby bez jejiho svoleni. To znamena, Zze musite
pozadat o svoleni, pokud chcete zaznamenavat informace o zdravotnim stavu lidi, kteri se na
vasi organizaci obraceji s Zadosti o pomoc. Je dulezité si o techto zakonech, platnych ve vasi
zemi, vse zjistit.

Kde hledat radu

NejlepSi zpusob, jak nacerpat informace o zaloZeni podpurné skupiny, je pozadat o rady jiz
existujici pacientské organizace. VetSina organizaci je lidem, kteri maji v imyslu zaloZit nové
pacientské organizace, ochotna pomoci. Clenové narodnich organizaci pro pacienty s
mnohocetnym myelomem (seznam organizaci a jejich kontaktni udaje jsou uvedeny v nasledujici
casti) se s vami radi podeli o zkuSenosti tykajici se fungovani jejich organizace.

Jak se vyrovnat s prekazkami

Je treba téZ poznamenat, Ze ne v3echny organizace uspeji. Skupinam se nemusi podarit stmelit
se nebo se ujednotit na plneni

stanovenych ukolu. MuZze se to stat kvuli nedostatcné Ucasti clenu na schuzkach, kvuli odlivu
clenu nebo osobnim nedorozumenim. Nekteré skupiny se mohou rozpadnout, protoZe se zameri
na ,své jisté“, tedy témata jako je lécba a vytky zdravotnickému systému, ale opomenou hovorit o
tom nejdulezitejSim — o prozivani a pocitech. Zpusob, jakym Ize niternou diskuzi rozpoutat je
technika brainstormingu. Praktikuje se tak, Ze jednoduse oznamite kontroverzni téma, popripade
jej napiSete na tabuli, aby na nej vSichni clenové videli. Prohlasite, Ze takto zni téma dne.
Nasledne muZzete vyjadrit vaSe stanovisko, abyste tak diskuzi zah4jili. Pripomente vSem
zUcastnenym, Ze maji hovorit otevrene a bez obav, a Ze zaroven by bylo vhodné, aby se
vyvarovali hodnoceni ndzoru spoluticastniku. Diskuzi by si meli ridit sami Gcastnici, jen vedouci
skupiny muze zasahovat, pokud uznd, Ze vysloveny nazor vyZzaduje objasneni. Uzitecné muze
byt, kdyZ téma proberete i se svym kolegou, pritelem nebo rodinnym prisluSnikem, abyste si
zachovali od problému odstup.

Jak se vyrovnat se ztratou blizké osoby

Neni nic teZzSiho nez rozloucit se se svym partnerem nebo pritelem, ktery zemrel. NejprirozenejSi
reakci na umrti milované osoby je zarmutek. Zivot v3ak je takovy, Ze mnohdy prave Zal pomuze
uvedomit si, které veci jsou dulezité.
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Prozit zarmutek

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

1. Sok a ochromeni ze ztraty blizkého cloveka: Pro tuto fazi je typicka citova tisen, hnev, pocity
paniky, oslabeny Usudek a schopnost soustredit se.

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

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

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

Je vSak velmi nepravdepodobné, Ze by pacientska organizace dokazala své cleny vyprostit ze
stavu Uzkosti v tezkych chvilich. O pomoc vSak muZzete poZadat pritele, kterému duverujete nebo
nekoho z rodiny. Nezapomente, Ze je prirozené, Ze se citite vaSim zarmutkem obcas doslova
zdrceni. Je velmi dobré, kdyZ najdete zpusob, jak pocity vyjadrit. Pokud city naopak potlacujete,
hrozi, Ze se jejich intenzita bude stupnovat a Ze se projevi treba prave ve chvilich, kdy nebudete
schopni je zvladnout. Snazte se vyhradit si svuj cas, ve kterém se zamerite pouze na své pocity,
budete o nich psat, budete hovorit treba i sdm se sebou nebo o svych pocitech budete proste jen
premyslet. Kazdy clovek se vyrovnava se ztratou jinym zpusobem. Dulezité je zapamatovat si, Ze
vylécit se ze zarmutku je treba zpusobem, ktery cti to, jakym jste clovekem.

Rady, které vdm mohou pomoci se zarmutkem se vyrovnat

Vyhradte si cas pro sebe, ve kterém date volny prubeh svym mySlenkam a pocitum.
Pripustte si a prijmete vSechny vaSe pocity, pozitivni i negativni.

Zalozte si denik, do kterého si budete zaznamenavat, jak se postupne ze zarmutku lécite.
Sverte se osobe, které duverujete. Povypravejte ji vSe o tom, jak hlubokou ztratu prozivate.
Vyjadrete své pocity otevrene, plac prinasi tlevu.

Uvedomte si, co zustalo mezi vdmi nedoreSené, a uzavrete to.

Skupinové terapie pro pozustalé vam umozni sdilet smutek s lidmi, kteri prozivaji stejny
zarmutek ze ztraty blizkého.

Pokud nenachézite vychodisko ze zarmutku, vyhledejte pomoc odbornika.

Jak se pripojit k narodni organizaci

MuZete uvazovat o pripojeni se k nekteré narodni organizaci pro pacienty s mnohocetnym
myelomem. Otevira se vam tak rada moznosti, jak se mnohému naucit od ostatnich
pacientskych klubu a jak rozSirit Skalu svych aktivit. Setkate se diky tomuto spojeni s mnoha
dalSimi lidmi, kteri si vytycili podobny ukol jako vy a kteri chteji jako vy usnadnit udel lidem s
mnohocetnym myelomem.

Seznam evropskych organizaci sdruzujicich pacienty s mnohocetnym
myelomem

Pokud vaSe zeme nefiguruje na tomto seznamu, neznamena to, Zze ve vasi zemi Zzadna
organizace sdruzujici pacienty s mnohocetnym myelomem/plazmocytomem/Kahlerovou nemoci
jiste nepusobi. Prohlédnete si prosim také seznam pacietskych organizaci v ,odkaze" na strance
Myeloma Euronet http://www.myeloma-euronet.org/.




Rakousko

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

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

Belgium

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

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

Denmark

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

Nemecko

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

Contact via

Weichenberger, Elke

Josef Mayburgerkai 54

A-5020 Salzburg

Phone: +43 664 4250161

sprecherteam@myelom.org

Reimann, Brigitte

Am Wiesbrunnen 27

D-67433 Neustadt an der Weinstral3e

Phone: +49 (0)63 21 /96 38 30

Fax: +49 (0)63 21/ 96 38 31

sprecherteam@myelom.org

Johan Creemers (MM-Patient seit 1997)

Zonneweeldelaan nr. 23 bus 32

B-3600 Genk

Phone: +32 (0)89 / 35 43 66

sprecherteam@myelom.org

http://www.myelom.org/

(Website includes a comprehensive list of self-help groups for multiple
myeloma/plasmacytoma in Germany, Austria, Belgium and the German-speaking part of
Switzerland: http://www.myelom.org/unterseiten/adressen.html)

Italie

Associazione ltaliana contro le Leucemie-linfomi e mieloma ONLUS
Via Ravenna, 34

1-00161 Roma

Tel.: +39 06 4403763

ail@ail.it

http://www.ail.it/

Netherlands

Contactgroep Kahler en Waldenstrém Patiénten
Secretariaat CKP

Landheer 65

NL-3171 DC Poortugaal

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

ckp@kabelfoon.nl

http://www.kahler.nl/

Svédsko

Blodcancerférbundet

Sturegatan 4, 5 tr

S-17227 Sundbyberg

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

Svycarsko

Stiftung zur Férderung der Knochenmarktransplantation Schweiz
Candy Heberlein

Vorder Rainholzstr. 3

CH-8123 Ebmatingen
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Tel.: +41 (0) 1/9821212
info@knochenmark.ch
www.knochenmark.ch

Myelom Kontaktgruppe Schweiz
Contact via

Gruppe Zirich

Heini Zingg

Lowenstrasse 15

8400 Winterthur

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

or

Gruppe Basel

Ruth Bahler

Grenzweg 5

CH-4144 Arlesheim

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

Gruppe St. Gallen

Rudolf Gamp
Geerackerweg 24
CH-8408 Winterthur

Tel.: +41 (0) 52 222 41 48 or (0) 71 799 18 90

rugamp@swissonline.ch
http://www.multiples-myelom.ch/

Velké Britanie

Myeloma UK

Lower Ground Floor

37 York Place

Edinburgh

Scotland

EH1 3HP

Tel.: +44 (0) 131 557 3332
myelomauk@myeloma.org.uk
http://www.myeloma.org.uk/
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Jak vam muze pomoci Myeloma Euronet?

Myeloma Euronet pro vas muze predstavovat uzitecného radce, pokud ve vasi zemi prozatim
Zadna narodni organizace nepusobi. MuZe vas podporit pri zakladani organizace, poskytnout
vam informace, pomoci vam rozSirit zpravu o vasem zaloZeni a rozvoji vasi skupiny.

Vice informaci o pacientskych klubech jsou obsazeny v jejich materidlech. Myeloma Euronet vam
téZ muze nabidnout, Ze informace o vas uverejni ve svém bulletinu a na internetu v ramci
internetovych stranek (www.myeloma-euronet.org), téZ vam muZe obstarat letak propagujici vase
schuzky ve zdravotnickych zarizenich, nemocnicich, knihovnach apod.



Tabulka vzorovych materialu:

Letaky ke schuzce

Program schuzky

Uvitaci dopis

Dopis k opetovnému navazani kontaktu
Bulletin sumarizujici schuzku
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Vzorovy letak ke schuzce organizace pro pacienty s mnohocetnym myelomem

POZVANKA K UCASTI

CO

PROC

KDY

KDE

Schuzka Organizace pro pacienty s mnohocetnym myelomem

Podpora pacientu s mnohocetnym myelomem, jejich pratel,
rodin a lidi, kteri vinou této nemoci ztratili svého blizkého.
Cile setkavani:

vzajemna podpora

poskytnuti Utechy

informovanost o lécbe

navazani pratelstvi

Kazda prvni sobota v mesici od 10.00 do 12.00 hod
Nasledujici tri schuzky:
4.ledna
1.0nora
1.brezna

[VloZte popis mista setkani]
Viz. plan na druhé strane tohoto letaku

KONTAKT Pro podrobnejsi informace kontaktujte prosim Simona nebo

Annu Baxter na cisle [vlozte telefonni cislo]

Verime, Ze nas navstivite a pripojite se k nam. Pacienti s

mnohocetnym myelomem, jejich rodiny, pratelé a lidé, kteri

blizkého vinou této nemoci ztratili, si vzajemne pomahaji!!!




Vzorovy program ke schuzce organizace pro pacienty s mnohocetnym
myelomem

Program ke schuzce organizace pro pacienty s
mnohocetnym myelomem

Sobota 4. ledna

od 10.00 do 12.00 hod

[Vlozte misto setkani]

od 10.00 do 10.30 hod

Cile schuzky
Uvitani novych clenu
Predstaveni stavajicich clenu

0d 10.30 do 11.15 hod

Novinky o clenech: zdravotni stav, lécba, drobna osobni
vitezstvi

od 11.15 do 12.00 hod

Otazky a odpovedi na téma noveé lécebné metody
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Vzorovy zvaci a pozdravny dopis organizace pro pacienty s mnohocetnym
myelomem

[VloZte adresu odesilatele]

[Vlozte datum]
[Vlozte adresu]

Vazenyl/gvlozte jméno]:

dekujeme za V&S dotaz tykagjici se nasi organizace pro pacienty s mnohocetnym myelomem. TeSime
se na setkéni s Vami, Vasi rodinou a prételi nanadi pristi schuzce. Pro Vasi informaci pripojujeme i
prehled planovanych schuzek a aktivit, nas bulletin a seznam kontaktu pro stavajici cleny.

Verime, Ze naSe pacientska organizace predstavuje pro lidi s mnohocetnym myelomem prinos v
mnoha oblastech, z nichZ kazd& prispiva ke zlepSeni jgich kvality Zivota:

PrileZitost setkavat se s ostathnimu s podobnym Zivotnim Udelem

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

Zazemi, kde je mozné navézat nova pratelstvi v Zivotni fazi, kdy hrozi pocit osameni.
Cestu, jak se schorobou vyrovnat, prijit na jiné mySlenky a zlepSit svou kvalitu Zivota

Klicovy moment naSi pomoci pacientum s mnohocetnym myelomem, jejich rodindm a pratelum
spatrujeme je ve zlepSovéni informovanosti 0 nemoci, v prosazovéani pozitivniho pristupu av
seznamovani s podpurnymi dovednostmi. Cilem naSi organizace je poskytovani pomoci, informaci a
zézemi pro ty, kteri se mohou citit osamoceni.

NaSe organizace pro pacienty s mnohocetnym myelomem byla zaloZena [vlozZte datum] [vloZzte kym].
[VloZte jméno] byla zjidtena diagn6za mnohocetny myelom [vloZte datum], hledal/a proto
neformdlni zézemi, kde by se mohl/a dozvedet co negjvice informaci o |écbe, kde by st mohl/a
vyposlechnout zkuSenosti ostatnich pacientu a kde by mohl/a sdilet pocity strachu a Gizkosti. Svuj
zémer dovedl/a do konce a diky nemu/ni se vytvorila skupina zhruba [vloZte pocet] clenu, zahrnujici
pacienty, jgich rodinné prislusniky a prétele. [vlozte jméno] pusobi nadde jako aktivni clen
organizace spolecne s jeholjgji [voZte jméno Zeny/muze], v nedévné dobe vSak poverili vedenim
organizace mne. Skupiname velmi podporila zefménatim, Ze mi pomohla nejlepsim moznym
zpusobem zvladnout nemoc, kterami byla zjistena [vloZte datum]. TeSim se naprileZitost vratit neco
z této pomoci stavajicim i budoucim clenum diky své funkci vedouciho skupiny.

Domnivam se, Ze v Zivote s onkol ogickym onemocnenim jsou dobré citové zazemi a podpora
komunity stejne tak dulezité jako |ékarska péce. Zazemi pomoci a podpory, vytvorené nasi
pacientskou organizaci, muze kaZzdému Ucastnikovi pomoci naucit se Zit svuj Zivot plnohodnotneji.

Srdecne zdravi
[VIoZte jméno]
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Vzorovy dopis: Organizace pro pacienty s mnohocetnym myelomem

Dopis pro opetovné navazani kontaktu
[VIoZte adresu odesilatel€]

[Vlozte datum]
[Vlozte adresu]
Vazenyla[vlozte jméno],

piSeme Vam, nebot nam VaSe pritomnost na poslednich [vloZte pocet] schuzkéch naSi organizace pro
pacienty s mnohocetnym myelomem velmi chybela. Jste clen, kterého si velmi v&zime, a proto jsme
Vas velmi postradali.

Je mozné, Ze jste v posledni dobe hodne casove vytizen/a. Chdpeme také, Ze V&S osobni Zivot nebo
|écba vam jiZ neumoznuje se na naSe schuzky dostavovat. Pokud by vSak duvodem byla napriklad
komplikovana doprava, dejte nam, prosim vedet, protoZze mnoho nasich clenu bude poteSeno, kdyz
budou moci Vas dopravu zgjistit. PovaZzujeme se za VaSe prétele, a proto bychom radi veddli, jak se
Vam dari. AZ budete mit volnou chvili, prosim, zavolejte mi nebo dejte o sobe zpravul.

TeSime se, Ze se s Vami, s Vasi rodinou a prateli setkédme na pristi schuzce.

Srdecne zdravi
[VIoZte jméno]
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Vzorovy dopis: Organizace pro pacienty s mnohocetnym myelomem
Bulletin

(** VSechna uvedena jmeéna jsou smySlena a slouzi v texu pouze jako priklad.)

Bulletin lednového setkani

Organizace pro pacienty s mnohocetnym myelomem usporadala své lednoveé setkéni v obvyklém case
a na obvyklém miste. | pres husté snezeni byla Ucast na schuzce hojna. Postradali jsme vSak nekteré
naSe pravidelné cleny, kteri bohuzel nemohli prijit. Na prestéavku byla pripravena pestra paleta
obcerstveni (nemal é kal orické hodnoty) ke kéve aledovému caji.

Na schuzku se dostavilo 20 lidi, z toho 12 pacientu. Pruvodce schuzkou nejprve kazdého privital a
dale pak spinil obvyklé administrativni nalezitosti.

Zpravy o clenech:

Dozvedeli jsme se, Ze Arthur a Alice Smythovi pojedou pristi tyden do Londyna na konzultace s Dr.
Jacksonem. Arthur nedavno zahdjil Iécbu preparatem Velcade a o svou novou zkusenost se s nami
podeli pristi tyden.

Rob Johnson byl s prételi lyzovat ve Svycarsku a jedte si odtud odskocil na sluzebni cestu do Parize.
Bobova Zena L aur a, ktera v dobe jeho cesty radeji zustala na horské chate, ndm potvrdila, Ze udrzet v
klidu tohoto chlapa je nad lidskeé sily!

Albert Pickford a Dan Barton prisli po dlouhé dobe opet mezi nés! Od chvile kdy jsme se s nimi
setkali naposledy, podstoupil Danny operaci tracniku, ze kterého mu byl odstranen nédor. Albert
prochézel také tezkym obdobim kvuli castecnému ochnuti. Udajne jde o pocétek “radiacni
myelopatie”, kterg, jak vSichni doufame, vymizi tak rychle, jak se objevila. Prozatim je Albert
odkézan nainvalidni vozik. Doktori jsou s jisti, Ze nedod o k poskozeni nervu, ae nevylucyji, Ze
poskozena mohla byt micha ozarovéanim nadoru na obratli Th -9. Byli jsme v&ichni poteSeni, Ze jsme
je po tak dlouhé dobe naprosto pochopitelné absence zase videli.

Wilson a Carole Reynoldovi se dostavili po mesicni prestavce opet mezi nas. Willi zahgjil 1écbu
Velcade azda se, Ze i prozatim velmi dobre snéSi. Po rocni chemoterapii mu byla provedena biopsie
kostni drene, pri které byla zjiStena minimdlni zbytkovéchoroba. Willieho |ékar doporucuje
pokracovat v chemoterapii v nadeji, Ze se tim sniZi koncentrace 1gG. V3ichni drZzime Reynoldovym
pesti.

Ed Mountain, ktery byl rovnez na konzultaci u Dr. Jacksona, ktery u ngj zah§jil novou pulsni Iécbu
Dexamethazonem a preparatem Aredia. Nebylo vSak pro Eda jednoduché, skloubit |écbu svého
onkologaa Dr. Jacksona. Nyni to ale vypadd, Ze je |écha na dobré ceste. Edith a Sandra Corcoran
(Edova dcera a Edova druzka) byly také pritomny naSi schuzce.

Privitali jsme mezi nami téZ novy par, Nancy a Rogera Quinlana. V listopadu 1996 byla Rogerovi
diagnostikovana nemoc, jevici se jako myelom (forma produkujici lehké retezce). Podstoupil
vysokodavkovou chemoterapii s autologni transplantaci kostni drene. UZival prepardt Neupogen k
mobilizaci kmenovych bunek. Mel téz katetr (Groshong i Hickman). UZival prepardt Aredia
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(poméhajici zmirnovat bolest) atake Interferon. VV dolni césti patere mel vyhrezlou ploténku. Myelom
u nej zapricinil i zZiomeninu Zebra a paterni osteolyticka loZiska. Roger a Nancy jsou velice mili lidé.
Navzdory viemu, cim si Roger proSel, ma stale jiskru v oku a zda se, Ze s neprestal Zivot uzivat

Rob Carter zanami prijel a2 z Manchesteru. Jeho Zena, Jennifer, kterd ma mnohocetny myelom,
tento mesic prijet nemohla. Tak rédi bychom te, Jenifer, mezi ndmi videli, prosime, prijed priste také
mezi nas. Raob ti povi, Ze jsme v podstate neskodni a milujici. Jennifer byl mnohocetny myelom
diagnostikovan v prosinci 1996, uzivala Cytoxan a Prednisone, stale viak velmi trpi bolestmi kosti.
Naléhali jsme na Roba, aby naSel ty pravé lidi, kteri by dokazali zjistit skutecnou pricinu jgjich bolesti
anasedne pak zpusob, jak je zmirnit. Diky, Robe, Ze jsi za nami podnikl tak dlouhou cestu.

Joe Elliott byl mezi ndmi poprvé a prived! i svou dceru Jane. Joeho Zena K ay bylatento vikend
mimo Londyn. V breznu 1994 byl Joemu diagnostikovan mnohocetny myelom (forma produkujici
lehké retezce). Podstoupil chemoterapii VAD, v soucasné dobe uziva preparat Aredia, Velcade a
gammaglobulin. U Joeho do3lo k nekolika komplikacim ruzného druhu. Vy3ka jeho postavy se sniZila
o vice nez 10 cm v dusledku komprese obratlu. Podstoupil té€Z lumbalni laminektomii. Budeme cekat
zpravy o dadim vyvoji Joeho myelomu a doufat, Ze priste se budeme moci seznami i s jeho Zenou.
Jeho dcera Jane by se r&da venovala medicine, atak jsem ji vyzvala, a pro nés ngjde lék na
mnohocetny myelom, tak do toho, Jane!

Peter Stockman nam vysvetlil, proc se nedavno vypravil do Londyna za Dr. Jacksonem a sdelil ndm
vysledky vySetreni. Peter aLucy strévili v nemocnici, kde Dr. Jackson pusobi, tri dny, v prubehu
kterych podstoupil Peter dve vySetreni, ato NTx (test kostni resorpce) a PCLI (test vySetreni procenta
proliferujicich plazmatickych bunek). V obou dvou pripadech byly testy negativni a obe vySetreni
nuklearni mediciny prokézaly nizkou Uroven aktivity nemoci. Kvuli nové |ézi v levé stehenni kosti,
nélezu osteolytického loZiska v lebce a Bence- Jonesove bilkovine poprvé prokézané v moci, byla
Peterovi doporucena 3-6 mesicni chemoterapie. Mela by byt zahgjena koncem mesice (pokud s ni
bude Peteruv onkolog souhlasit). Peter zacal také uZivat Velcade a o své noveé zkuSenosti s lécbou se s
nami podeli na schuzce pristi mesic.

Administrativni aktuality:

V prubehu minulého setkani jsme si odhlasovali prispevky na pokryti vydaju schuzek ve vyS €5 na
rodinu, s urcitym zpoZdenim jsme tedy zorganizovali shirku a vybrali €60. V&S duveryhodny vedouci
povede prehled prispevku a vydaju skupiny.

Jeste pripomenu, Ze na pridti schuzce privitdme hostujiciho prednasgjiciho, bude jim Tim Rubin,
mistni fyzioterapeut, ktery ndm predvede nektera snadné protahovaci cviceni pomahajici zmirnit
napeti. Podekovani patri Edu Mountainovi, ktery hosta pozval na inorovou schuzku.

Clenové, kteri se z ngjakého duvodu nemohou zlcastnit schuzky, ndm na ni vzdy velmi chybi. TeSime
se proto, Ze budeme mit moznost setkat se s nimi pristi mesic. V soucasné dobe uvazujeme o
usporadani spolecného obeda na oslavu zacatku jara. Navrhuji uskutecnit spolecné hodovani na

dubnové schuzce, souhlasite? Akce by probihala stylem “s sebou v3echny blizké a neco dobrého k
snedku”.

V Unoru slavi narozeniny:
Peter Stockman — 17. Unora

Danny Barton — 23. Unora
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Na zaver :

Bohuzel jsme nemeli dostatek casu nato, abychom véas informovali o novinkéch vsech Ucastniku. Do
budoucna bude potreba prodiskutovat, zda si budete prét castejSi schuzky. Neméme bohuzel zpravy o
Robertu a June McDonaldovych ajgich dceri Paule, L es a Jane Parkerovych, Bobovi

Carltonovi, Mikovi a Ane Marksovych aMar cii Bailey. Doufam, Ze jsme neopomenuli nic, co by se
tykalo mnohocetného myelomu a mohlo by byt pro nasi skupinu prinosem. Vamlajsem s, Zei poté,
co byla schuzka formane uzavrena, jsme si jeste notnou chvili povidali.

Jako pokazdé se mi i tentokrat jiste podarilo mnohé trochu prekroutit a mnohé opomenout, omlouvam

se vam zato avezte, Ze jsem se nikoho nechtela dotknout. Jste mi vSichni velmi blizci avzdy seteSim
najakykoli dal§i kontakt svami, at uz telefonicky, osobni nebo pres e-mail. Uvidime se 1. Unora,

V aSe Catherine Jones



