Multipl miyelom Hasta Grubu Nasil Olusturulur —
Pratik Kilavuz



Giris:

Multipl miyelom buyik bir handikaptir. Nadir ve karmasik bir hastaliktir. Teshis net degildir ve tedavi
onerileri hekimden hekime farklilik gosterebilir. Yeni teshis konmus bir hasta igin bunlarin higbirisi
yeterince garanti degildir. Ancak, uygun test ve muayene ile net bir teshis konabilir; semptomlara
sahip olmayan hastalar kolay bir tedavi ile izlenebilir; semptomlara sahip olan hastalar ise hastaligi
yillarca kontrol etme olasiligi olan terapileri deneyebilir; ve hastaligi daha uzun sireli kontrol
edebilme sansi saglayabilecek hatta bir tedavi sunabilecek yeni terapiler dikkate alinabilir.

Multipl miyelom ile birlikte yasamayi 6grenmek igin anahtar 6ge, kanser deneyimleriyle miicadele
eden hasta ve hasta aileleri ve arkadaslarinin konu hakkindaki bilgilerini, pozitif davranislari ve
micadele vasiflarini arttirarak onlara yardimci olmaktir. Destek, multipl miyelomun hasta ve hasta
bakicilarinin yuzlestirebilecegi zorluk ve yollar arasinda seyretmede yardimci olma konusu igin
oldukga 6nemlidir. Hasta destek gruplari planlama ve deneyim saglayabilir: bu gruplar durumlari
kendilerine benzer olan diger Uyelerle karsilastiklarinda kendilerini biraz yalniz hissedebilecek olan
tyelere karsilikli destek ve egitim saglamak igin tasarlanmistir.

Avrupa Multipl miyelom Agi, multipl miyelom hastaligi ile yasayan insanlar ve sevdikleri igin en iyi
destek hizmetleri saglamaya adanmis ulusal organizasyonlarin yeni gayri resmi bir organizasyondur.
Katilimci her organizasyon hasta destek gruplari olusturma ve destekleme konusunda deneyimlidir.
Bu kilavuz bahsedilen organizasyonlarin sahip oldugu bilgi ve deneyimlerinin 6zetini temsil
etmektedir..

Bu kilavuzu size, bélgenizde kendi hasta destek grubunuzu olusturmak icin bir ttr rehberlik
saglamasi umuduyla sunmaktayiz. Multipl miyelom hastaligi ile birlikte yasayan insanlar igin duygusal
ve sosyal destek en az tibbi bakim kadar 6nemli bir konudur. Olusturdugunuz ve gelistirdiginiz destek
grubu, katilanlarin korku ve engellenme hisleriyle bas etmeyi 6grenmelerine ve hayatlarini daha dolu
yasamalarina yardimci olur.
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Kilavuzun Amaci

Bu kilavuzun hazirlanmasindaki amag, eger multipl miyelom hastaligi ile yasayanlar ve onlarin
bakicilari icin bir destek grubu olusturmayi distntyorsaniz, bunu yaparken ilk adimlari
atabilmeniz igin size yardimci olmaktir. Cuinki hasta gruplarinin hedef ve ihtiyaglari degisik
olmakla birlikte ¢cevre de Ulkeden Ulkeye farklilik gostermektedir, bu kilavuzdaki amag, bu cesit bir
organizasyon kurmayi isteyip istemediginizin kararina varmaniz icin bazi genel bilgiler vermektir.
Eger uygularsaniz, bu kilavuz ayrica basarili olmanizda yardimci olacak bazi gostergeler saglar.

Genel Degerlendirme

Multipl miyelom, plazma hiicresi kanseri, tedavi edilebilir fakat sifasi olmayan bir hastaliktir.
Miyelom teshisi kisiyi bunalima surikleyici olsa da, hastalara daha uzun ve saglikli yasamalarina
yardimci olan ¢esitli Umit verici yeni terapilerin bulundugunu unutmamak oldukca énemlidir.

Avrupa’da multipl miyelom hastaligi ile yasayan yaklasik olarak 60.000 kisi bulunmaktadir ve her
yil multipl miyelom ile ilgili teshis edilen yeni vakalarin sayisi 21.420 olarak hesaplanmistir
(Kanser Kayitlari Avrupa Agi). Multipl miyelom, Non-Hodgkin’in lenfomasindan sonra gelen en
yaygin ikinci kan kanseri turadar. Multipl miyelom, tim kanser turlerinin %2'ini, tim kanser
olumlerinin de %2’sini temsil etmektedir.

Teshis, hastalarin geneline 65 ve 70 yaslari arasinda konmustur; ancak yakin zamanda yapilan
istatistikler géstermistir ki, bu hastalik daha genc yaslarda ve daha yiiksek gerceklesme oraninda
gorulmustir. Multipl miyelomun goruldigi en yogun yaslarin, yaslilik yillarinin ortasi olmasi,
hassasiyetin yaslanmayla artabilecegini distindirmastir.

Multipl miyelom hastaligina neyin yol agtiginin arastirilmasi i¢in ¢ok blyuk bir ¢alisma
yapilmasina ragmen, simdiye kadar bu hastaliga yol agan hi¢bir neden tanimlanamamistir. Ancak
hastalik nedeninin bulunmasi igin yapilan arastirma, miyelom hastaligi ile bagisiklik sistemindeki
zayiflama, genetik faktorler, belirli meslekler, belirli kimyasallara maruz kalma, radyasyona maruz
kalma ve en yeni olarak bir viris ile muhtemel baglantilarin oldugunu ileri stirmektedir.

Zararli bitkileri yok eden ilaglar, hasere ilaglari, petrol trtinleri, agir metaller, plastikler ve amyant
iceren cesitli tozlarin bulundugu tarimsal meslekler, petrol iscileri, deri endistrisinde calisan isciler
ve kozmetik arastirma yapanlarin ortalamadan daha yiksek bir oranda multipl miyelom
hastaligina yakalanma sanslarinin oldugu gorilmustur. Ek olarak, Japonya’daki atom bombasi
patlamasindan kurtulanlarda oldugu gibi bllyik oranda radyasyona maruz kalan bireylerin oldukca
yuksek oranda miyeloma yakalanma riski bulunmaktadir.

Bircok durumda, multipl miyeloma yakalanan bireylerde net risk faktorlerinin olmadigi
unutulmamalidir. Miyelom hastaligi, ¢esitli faktorlerin birlikte harekete ge¢mesinin bir sonucu
olarak ortaya gikmis olabilir.



Neden destek grubu olustururuz?

Hasta destek gruplari, multipl miyelom ile karsi karsiya kalan insanlara, her birinin daha iyi bir
yasam Kalitesine katkida bulundugu bir¢cok fayda sunmaktadir. Bunlar:

Benzer kosullarda olan diger hastalarla tanisma olanagi
Micadele yontemlerini paylasma firsati
Potansiyel soyutlama durumunda yeni kisisel iliskiler gelistirme sansi.

Destek gruplarinin, ayrica hasta uyumunu, ruh halini, micadeleleri ve yasam kalitelerini
iyilestirdigi géralmastar.

Destek gruplarinin diger avantajlari ise miyelom hakkinda bilgi degisiminin saglanmasi ve
miyelomun tedavisi ve 6zellikle saglik bakim sistemi ile ilgili konularda karsilikli problem ¢6zum
icin firsatlar sunmasidir. Bir kisinin katilabilecegi, degisik kanser tirleri ile teshis edilmis
katilimcilari iceren ekseri birgok kanser destek grubu bulunmaktadir. Multipl miyelom hastalari igin
0zel olarak kendi destek grubunuzu olusturmaniz icin bir sebep de benzer kosullardaki grup
Uyeleri ile bir araya geldiklerinde kendilerini biraz yalniz hissedebilen Uyelerin birbirlerine karsilikli
destek olmasi ve kazandiklari egitimdir.

Baslamadan Once

Kendi multipl miyelom destek grubunuzun en iyi sekilde baslangi¢c yapmasina yardimci olmak
icin, bolgenizdeki size yardimi dokunabilecek bolgesel hizmetler hakkinda bazi bilgiler
edinmelisiniz. Asagida siralanan maddeler, basariya ulasmaniza yardimci olabilecek kisilerin
listesini icermektedir. Listede adi gegen insanlarin her biri, size hasta grubu olusturmaniz
hakkinda bilgi saglayabilir, sizi hasta grubu olusturmak veya bir hasta grubuna dahil olmak
isteyen diger hastalarla tanistirabilir, tedavi yéntemleri Gzerine bilgilere yonlendirebilir, fon artirimi
konusunda gorus agisi saglayabilir, toplanti alanini sizinle paylasabilir, kayip ile micadele
teknikleri konusunda paylasim yapabilir ve toplanti misafir konusmacisi vb. gibi konularda
yardimci olabilir.

Irtibatlar:
Bolgesel hastanenizde bulunan hastalar.
Bdlgenizdeki genel pratisyen hekimler ve saglik merkezleri.
Kurulmus olan kanser destek gruplari.
Saglik egitim Uniteleri.
Gonulli saglik gruplari.
Yardimsever gruplar.
Sosyal hizmet veren gorevliler.
Vatandas Danisma Burosu.

Not: Hasta gruplarinin hazirlanmasi i¢in mevcut en iyi uygulamalar konusunda daha fazla fikre
sahip olmak icin Internet tizerinde bir arastirma yapabilir veya bdlgesel kittiphanenizi ziyaret
edebilirsiniz. Sirayla bu kaynaklarin her ikisi de yukarida s6zu edilen organizasyonlarla ilgili irtibat
bilgileri saglayacaktir.



Hasta destek grubu olusturma

Eger bir multipl miyelom hasta destek grubu olusturmayi diistiniiyorsaniz, kendinize bazi sorular
sormaniz gerekmektedir. Bunlar:

Neden bir grup olusturacaksiniz?

Grubunuz kimin dikkatini cekecek?

Nerede toplanacaksiniz?

Ne kadar siklikla toplanacaksiniz?

Kendi zamaninizdan ne kadarini bu ise ayirabileceksiniz?
Katilimcilar bu ise ne kadar zaman ayirabilecekler?
Hedefleriniz neler?

Herhangi bir maliyet/gider olacak mi?

Grubu kim organize edecek (sizden baska)?

Saglik profesyonelleri bu grubun bir parcasi olacak mi?

Unutulmamasi gereken 6nemli bir nokta grubun siz ve sizin yaninizda (en az) bir kisi ile birlikte
basladigidir. Bu kilavuz, ilerleyen kisimlarda tyelerin bulunmasi konusundan bahsetmektedir,
ancak her sey sizin diger kisiyi bulmaniz ile birlikte baslayacaktir.

Not: Zaman, enerji ve “hasta olmayan kisiler”in yardimi bir destek grubunun olusturulmasinda
gerekli olabilir. Sayilan maddeler, birgok idari fonksiyonlarin yonetilmesinde yardimci olacak paha
bicilemez kaynaklardir: toplanti alaninin saglanmasi, yazilarin dagitimi, vb.. Bu anahtar
yardimcilari bulmak igin iyi bir baslangi¢ noktasi, miyelom hastalarinin arkadas ve aileleridir.

Hedefler ve amaglar

Hicbir iki multipl miyelom destek grubu ayni olmaz. Uyeler kisisel bazda her bir grubun hedefleri,
amagclari ve aktiviteleri belirleyeceklerdir. Bazilari sadece hastalara ve bakicilarina kendi hikaye
ve deneyimlerini paylasma firsati verecektir. Hekimlerin muayenelerine ve hastanelere nakil ve ev
ziyaretleri gibi uygulamali yardimlar siklikla organize edilir. Diger gruplar ise daha fazla arastirma
yapmak veya hasta destek programlarina yardimci olmak amaciyla fon artirimi konularinda daha
aktif halde bulunabilmektedir.

Ik toplantinizda neye ulasmak istediginiz Gzerinde dikkatlice disunin. Hedef ve amaglariniz,
organizasyonunuzun yaptigi isleri yuriitecektir. Ornegin, siz eger bilgi odakli bir grup iseniz,
bilginizi hastalara ve bakicilarina iletme yollari Gzerine odaklanmaya ihtiyaciniz olacaktir. Neye
ulasmak istediginiz de ek olarak sahip oldugunuz organizasyonun yapisini etkileyecektir. Eger siz
bdlgesel seviyede daha iyi hizmetleri hedef olarak kabul eden savunucularin olusturdugu bir
organizasyon kuruyor iseniz, bélgesel bir yapiya sahip olabilirsiniz. Veya tibbi arastirmalar i¢in
para artirimina hedeflenmis bir organizasyon olusturuyor iseniz, ulusal bir grup ile baglantiya
sahip olabilirsiniz.

Bazi hasta savunucu gruplari asagida bahsedildigi gibi oldukca genis hedeflere sahiptir:
“Multipl miyelom hastaligina yakalanmis olan insanlarin refahini bilgi, egitim ve destek
araciligiyla gelistirmek”

Asagida bahsedildigi gibi daha fazla odaklanmis hedeflere sahip olan bir organizasyon
olusturmayi da tercih edebilirsiniz:
“Hastalari ve bakicilarini multipl miyelom ve tedavisi hakkinda egitmek”
“Multipl miyelom hastaligi hakkinda kamusal bilinci arttirmak”
“Multipl miyelom hastaligina yakalanan insanlar i¢in daha iyi hizmetlerin olmasi igin baski
yapmak”



Veya, sadece bir alanda yogunlasmayi tercih edebilirsiniz:

“Multipl miyelom hastaligina yakalanan insanlar igin daha iyi hizmetlerin olmasi igin baski
yapmak”

Karariniz ne olursa olsun, ilk adimlarinizi atmadan 6nce ne yapmayi planladiginiz ve amaglariniz

konusunda net olmak oldukga énemlidir.

Hedef ve amaglarinizin ne olduguna karar vermenizde yardimci olan igin bir yol, misyon veya

amacinizi bir veya iki cimle iginde 6zetlemeye galismaktir. Bu sizin misyon taniminizdir.
Misyonunuzdan kaynaklananlar ise sizin hedef ve amaclariniz olacaktir. Bunlar, sira ile,
hedeflerinize ulasmak icin kullandiginiz taktiklerin artmasina yol agacaktir (Ornek olarak
asagidaki diyagrama bir goz atin). Zaman icerisinde misyonunuzun ve amaclarinizin

degisebilecegini unutmayin, bu yizden ilk toplantida almis oldugunuz kararda sonsuza dek sabit

kalacaginiz konusunda endise etmeyin.

Misyon
Belirleme

Multipl miyelom hastalarina
egitim ve bilgilendirme ile
yardimci olmak.

A 4

Amaglar

A 4

Hastalara ve aile tyelerine
hastalik ile mucadele hakkinda
bilgi saglamak.

A 4

Taktikler

Multipl miyelom ile birlikte yasayan hastalarin iki haftada
bir destek grubu toplantilarinin yapilmasi

Yeni tedavi secenekleri hakkinda bilgilendirmenin
yapilmasi




Kendi hasta destek grubunuzu olustururken atacaginiz ilk adimlar

lyi bir ilk adim, ilgili diger insanlarla bir toplantinin yapilmasidir. Kimi davet edeceginiz, ne tur bir
organizasyon kurmayi planladiginiza gore degisir, fakat uygun olani hastalarin ve bakicilarinin
dahil edilmesidir. Katilacak insanlar, multipl miyeloma yakalanan insanlar igin islerin daha iyiye
gitmesi amaciyla sorumluluklari paylasmalidir.

Hasta savunucu grubu yonetirken dikkate alinacak genel noktalar:

Bir lider segin -
Lider segimi konusundaki detaylar ve liderlerin tabi oldugu rol ve sorumluluklarinin listesi.

Baslarken agirdan alin, 6rnegin aylik toplantilar yapmak --
Ayda bir kere toplanmak, katilimcilarin programlarindan zaman ayirmalarini istemek gibi
zorluklar yasatmadan, hareket giict olusturmak igin bir firsat saglayacaktir.

Herkesin birbirini tanimasi --
Kendinizi tanitin, teshisiniz ve tedaviniz hakkinda bilgi paylasimi yapin, aile ve sevdikleri
konusunda anlayisli olun ve hobi/ilgi alanlari hakkindaki detaylari paylasin.

Gorevleri paylasin --
Paylasin ve zafere ulasin. Grubun gelismesini ve biyumesini saglayacak olan sorumluluklarin
donusumli olarak tim grup tyelerince sahiplenilmesini saglayin.

Her bir toplanti icin bir ajanda tutun--

Katilimi saglamak igin toplanti basliklari zerinde detaylar verin, katilimcilarin énceden
hazirlik yapmasini saglayin ve birlikte harcanan zamanin en iyi sekilde kullanilmasinin temini
icin her an hazir olun.

Uyelerin vasiflarini kullanin --

Herhangi birisi pasta pisirmekten hoslaniyor mu? Onlari bir seyler atistirmaya davet edin;
Yazmayi seven birileri mi var? Bir haber gazetesi olusturmak igin onlari cesaretlendirin. Bir
kisi dogal bir lider mi? Ondan liderlik yapmasini isteyin.

Uyelere tedavi siireleri boyunca destek olun --
Tibbi randevulara nakilini saglayin, getir gotur islerinin yonetilmesini saglayin, maillerini alin ve
kopeklerini dolastirin.

Deneyimlerinizi paylasin --
Ogrenilen dersler hakkinda detaylar verin. Bilgili bir hasta, saglik bakim tedavisinde guicli bir
partnerdir.

Yeni gelenlere nezaket gosterin --

Yeni gelenlerden tedavilerini paylasmalarini istemeden dnce mevcut olan Uyelerden kendi
tedavilerini paylasmalarini saglayin; yeni dizende rahat hissetmelerini saglamak i¢in cesaret
dolu kelimeler kullanin; kendinizin bir yerdeki yeni bir kisi oldugunuzda nasil hissettiginizi
kendinize hatirlatin.

Davetkar bir gevre saglayin --
Soylesi ortamini tesvik etmek igin, koltuklari gerekli sekilde ayarlayarak davetkar bir ortam
hazirlayin; rahatlatici ickiler verin; hafif bir mizik calma distncesini dikkate alin.

Uyelerinizin intiyaglarini karsilayin --



Misyon tanimlamasi olusturun ve amaclar hakkinda grup gorus birligi saglayin; grubun konu
Uizerinde kaldigindan emin olmak i¢in yeniden bilgi isteyin.

Grubun hedeflerinin diizenli periyotlarda tekrar gbzden gegirin --
Gelisim ihtiyaglari ve hedefler, yeni bir Gye katildiginda, buyime arttiginda veya
kigulduginde ve ihtiyaclar degistiginde grup i¢inde gorismeler yapin.

Her seyden dnce, lutfen toplantilarinizdan keyif alin!
Eglenin. Hayati kutlayin; duygusal ve sosyal arkadasligin verdigi huzurun tadini cikarin.

Organizasyonunuz icin verilecek destek

Eger hekim ve hemsirelerin hastalari sizin organizasyonunuza yonlendirmesini istiyorsaniz,
yaptiginiz is i¢in baslangicta onlarin destegini almak olduk¢a 6nemlidir. Organizasyonunuzu
planladiginizda onlara ulastiginizdan ve gortslerini aldiginizdan emin olun. Onlari kendi tarafiniza
kenetlemenizle birlikte, diger hastalari sizin destek grubunuza gelmeleri igin yonlendireceklerdir.
Onlar, drnegin, grup toplantilariniz igin yazilar aktarabilirler.

Bakicilarin dahil edilmesi

Onceden tanimlanacak tek konu sevdikleri kisilerin, 6zellikle bakicilarin, miyelom teshisi konmus
insanlar kadar grubun sahiplenilmesinde esit hissetmeleridir. Miyelom hastaligi olan tiyeye sahip
her bir aile birbirinden farklidir. Bazi durumlarda, bilgi arayan kisi miyelom hastaligi olan kisidir.
Diger durumlarda ise bu kisi bakicidir. Oldukca az sayida olan bazi durumlarda ise bilgi arayan
kisi bir aile Giyesinden daha fazla sayida kisi olabilir. Nadir olarak bilgi arayan kisilerin olmadigi
durumlar da s6z konusudur; ki bu kisiler genellikle destek grubu toplantilarina gelmezler. Birgok
destek grubu lideri sadece — veya genel olarak — miyelom hastaligina yakalanan kisi Gzerine
odaklanmanin blyuk bir yanlis olabildigini kesfetmistir.

Grubunuzun gelisimi siiresince daha sonralari toplantinin bir bolimu olarak organizasyonunuzu
bazi alt gruplara ayirmayi dikkate alabilirsiniz: miyelom teshisi konan kisileri bir odaya ve
bakicilari ise diger bir odaya. Bakimini yapan kisiler genellikle sevdikleri insanlar yanlarindayken
sOyleyeceklerini s6ylemekte cekinirler. Tersi de tabi ki dogru olabilir.

Mivelom bakicisi kimdir?

Multipl miyelom bakicisi kanserli birine kisisel bagi ve sorumlulugu olan ve hekim veya hastane
disinda ona bakim saglayan bir bireydir. Avrupa’da 2005 vyili icerisinde 3 milyon kanser vakasinin
teshis edilme beklentisi gostermektedir ki, esit sayida aile Gyesi veya sevdikleri kisi sayisi, bu
sene, son derecede zorlu bir rol olan kanser bakiciligi roli ile karsi karsiya kalacaktir.

Bakicinin hayatinda gecen bir gln:

Yemek hazirlamak, temizlik ve nakil saglamak gibi yerine getirdigi giinlik gérevlere ek olarak,
bakicilar fiilen saglik bakim saglayicilari ile sik sik konusarak, tibbi tedavi uygulayarak ve tedavi
tespit ederek bakim takiminin bir uzantisi olmaktadirlar. Ne yazik ki, bu yogun program, siklikla
kanser bakicilarinin kendi kisisel ihtiyaclarini karsilamasi i¢in onlara bos zaman birakmamaktadir.
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Bakici egitiminin faydalari:

Kanitlar gostermistir ki, toplum-temelli egitim ve bakicilar i¢in verilecek destek, kanserli
sevdiklerine bakim saglama ile baglantili olan stresi azaltir. Nitekim, destek gruplarina katilim
gOsteren bakicilar, bakim saglama yeteneklerinde ve bilgilenmis hissettikleri konularda sahip
olduklari seviyede ¢ok yuksek miktarda bir artisi rapor etmislerdir.

Organizasyonel Toplanti

Sizin ilgi alanlarinizi ve amaglarinizi paylasan sizden baska en az bir kisi daha buldugunuz
zaman, daha genis bir grubun planlamasina baslayabilirsiniz. Bir sonraki adim en az bir tane
organizasyonel toplanti yapmaktir. Bu toplanti genellikle bir hayli gayri resmi olacaktir — bir kisinin
evi veya bir yerlerde kahve icmek seklinde. Bazi tartismalardan sonra, toplantilarinizi en fazla
kisinin katilimini tesvik edecek 6zel bir giin ve zamanda yapilmasina karar verebilirsiniz.

Yukarida not edilen kaynaklari kullanarak (“Baslamadan Once” boliimiinde) toplantiya cagiracak
daha fazla kisi bulabilirsiniz. Ornegin hastaneye, klinige veya hekim muayenehanelerine yazilar
asabilirsiniz. Yazilar, toplantinin amaci, yeri, zamani, giini ve eger ek bir bilgiye ihtiya¢
duyarlarsa isim ve telefon numarasi konularinda bilgi icerecektir (6rnekler icin “Ornek Materyaller”
bolimiine g6z atiniz). Veya, benzer bir grup olusturmayi isteyen diger kisileri taniyan hekiminizle
veya bolgesel sosyal calisaninizla konusarak ilgisi olan katilimcilar bulabilirsiniz

Organizasyonel toplantiniz onaylandigindan itibaren, katilimcilar icin misafirperver bir atmosfer
yaratmayi unutmayin. Asagida dikkate alinmasi gereken noktalarin listesi bulunmaktadir:

Asili isaretler ( katilimcilari dogru yere yonlendirmek gerekli ise)

Konusmayi cesaretlendirecek dairesel bir oturma sekli veya baska bir formasyon
dizenleyin

Her bir bireye, grup icerisinde bulunan diger kisilerin kim oldugunun kolayca
ogrenilebilmesi igin isim etiketi takin

Gelecek toplantilar igin irtibat bilgilerini saglamak igin kayit formu saglayin

Kahve, cay, yumusak ickiler ve belki biraz meze gibi canlandirici yiyecek/icecekler sunun
Masa ortulerini, peceteleri ve diger ihtiya¢c duyulan mutfak esyalarini hazirda bulundurun
Arka planda hafif muzik galmayi dikkate alin

Toplanti Formati

Baslangicta 6zel bir toplanti formatiniz olmayabilir. llk olarak herkesin kendisinden bahsetmesi sik
sik ise yarar. Daha sonra toplantiyi baslatan kisi olarak kisa bir agilis konusmasi yapabilir ve
takiben oda igerisindeki insanlari kendi hikayelerini anlatmasi igin davet edebilirsiniz. Asagidaki
sorulari sorarak bir tartisma ortami yaratabilirsiniz:

Miyelom hastaligi ile ne kadar suredir birlikte yasiyorsunuz?

llk teshis kondugunda tepkiniz ne oldu?

Hastalik hakkinda bilgi aramaya nerden basladiniz?

Nasil iyimser kalabiliyorsunuz?

Aileniz/arkadaslariniz simdiye dek size destek oldular mi?

Biri denedi mi (tedavi segenegi araya sokmayi denedi mi)? Sonug ne oldu?
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Destek grubunuz daha da oturdukga, mevcut tyeleri yeni gelenlerin faydalanmasi igin kendi
kisisel ve miyelom gec¢misleri hakkinda kuguk krokiler vermesi igin cesaretlendirebilir ve daha
sonra yeni gelenlerin kendileri ve teshisleri ve durumlari hakkinda konusmalarini saglayabilirsiniz.
Ayrica insanlari kendi ailelerini ve arkadaslarini da toplantiya beraberinde getirmeleri ve bu
kisilerin de bakicilik rollerinin detaylarini paylasmalari igin cesaretlendirebilirsiniz.

Zaman zaman grup misafir konusmacilar/sunum yapan kisiler tarafindan bir seyler duymak
isteyebilir. Konusmacilarin, basliklarin ve onlari nasil bulacaginizin érnekleri asagida belirtilmistir:

Sosyal emekgi/galisan -- sigorta formlarinin tamamlanmasi icin topluluk icerisinde sunulan
anlayis ve hizmetleri saglar (b6lgesel hastane veya kanser klinigi ile irtibata gecin)

Fiziksel terapist -- rahatlama veya aci hafifletme teknikleri icin tavsiyeler (bdlgesel hastane
veya rehabilitasyon tesisi ile irtibata gegin)

Yoga egitmeni — stresin nasil yonetilecegi Uzerine rehberlik (bdlgesel atletik tesis ile
irtibata gecin)

Hekim —hastaligin gozden geciriimesi (b6lgesel doktor muayenehaneleri ile irtibata gegin)
Klinik arastirmacisi —klinik arastirma detaylari (bdlgesel kanser arastirma merkezi ile
irtibata gecin)

Kutsal lider —ruhsalligin faydalari (bdlgesel kilise veya ibadet yeri ile irtibata gegin)

Lider secme

Birileri toplantinin yapilmasi disunuldigunde yapildigindan emin olmali ve bazilari da bu
toplantilara liderlik yapmali veya toplantinin yapilmasinda yardimci olmalidir. Bu kisiler ayni kisi
olmak zorunda degildir ve déntsuimli olarak olabilir, ancak bu islerin yapilmamasi durumunda
destek grubu kolaylikla dagilabilir.

Yeni bir grubun ilk aylarinda, bazi isler bireysel 6zelliklerin yardimiyla yapilabilir. Daha sonralari,
grubun sahip oldugu gicun orijinal kurucularin giicinden daha 6teye gitmesinin temin edilmesi
oldukca 6nemli olacaktir.

Isi gercekten yapmak isteyen bir kisi veya bir grup segin. Diizenli periyodlarla devam
gOsterebilecek kisileri bulmaya gayret gosterin. Basit bir ajanda hazirlamak ¢ok buyuk bir is
degildir ve daha sonra birakin insanlar yapmak istedikleri seyi yapsinlar: paylasim ve dgrenme.
Toplantinin hazirlanmasina gelince, bu konu arzu edilenden biraz daha az veya biraz daha fazla
efor sarf ettirebilir. Toplanti yapilacak yer igin, s6z gelisi, bir hastane, odanin hazir, acik ve dizili
sandalyelerin oldugu ve diger gerekli ekipmanin temin edilmesini saglayacaktir. Muhtemelen bu
ekipmanlarin icerisinde kahve servisi ve belli miktarda meze dagitimi bulunabilir. Bu tamamen
gruba baglidir. Evde veya bir kllpte, bu isler daha fazla hazirlik icerebilir veya dnceki
fonksiyonlarin toplanti ¢cevresine donusturilmesi bile olabilir. Yine, gerekli olan seyleri gercekten
yapmak isteyen kisi veya kisileri bulmak olduk¢a 6nemlidir.
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Grup Lideri icin — GOrev ve Sorumluluklar

Grup lideri, gruba kilavuzluk etme, ses tonunun ayarlanmasi, gliven ortami yaratma ve destek
saglama konularinda hayati bir rol oynamaktadir. Bir grup lideri i¢in asagida s6zl gegen
stratejilerin kullanilmasi yararli olur:

1.

10.

Grup uyeleri igin katilim, gizlilik ve karsilikli saygi saglayacak temel kurallari olusturun. Destek
grubu katilimcilari i¢in kafalarinda ve kalplerinde hangi distncelerin oldugunu
styleyebileceklerini hissetmelerinin bilhassa 6nemli bir konu olduguna lttfen dikkat edin. Bu
sebepten 6tlrd, tim katilimcilarin oda icerisinde konusulanlarin oda icerisinde kalmasi
gerektigini bilmelidirler.

Kendi 6n yargili ajanda fikrinizi empoze etmektense, gruptan toplanti ajandalarini tasarlamak
icin yardim alabilmeniz igin geri besleme isteyin.

Tartismalari yonetin ve tesvik edin ve genel konularin belirlenmesine izin verin. Yonlendirici
sorular sorarak (.... oldugunda nasil hissettiniz? .... ile nasil miicadele ediyorsunuz? vb),
haberler kapsaminda bilgi temelli basliklar ileri stirerek ve katilimcilari aktif olarak dinleyerek
bu amaca ulasabilirsiniz.

Grup gelisimi dahilinde, 6zellikle katilim igin guvenilir bir atmosfer yaratma konusunda. aktif bir
rol tstlenin. Bu glvenilir atmosfer, katilimcilarin incinebilir, tedirgin ve korkak hissetmedigi bir
ortam olarak kabul edilir. Misafirperver bir ortamin saglanmasi, gizlilik kurallarinin
olusturulmasi, katilimcilara aile ve arkadaslarini da getirmelerinin teklif edilmesi ve
cesaretlendirici kelimelerin kullanilmasi guvenilir bir ortamin olusturulmasinda anahtar temel
yapi taslaridir.

Grubun duygusal nabzini gozleyin. Uziicli konulardan uzak duruldugunda, bu konulari
anlatmak zorunda kalabilirsiniz. Bu gérev oldukc¢a zorlu olmasina ragmen bir o kadar da
gereklidir. Eger katilimcilar rahatsiz olduklari alanlara girmeye olanak bulamazlarsa, grup bir
bltin olarak basariya ulasamayacaktir. Grup olarak tzlct konular hakkinda konusmak, hayal
kirikliklarinin, Gzuntantn ve 6fkenin duygusal destek ortaminda agiga ¢ikmasina izin verir.

Grup icerisindeki herkese hissettikleri duygularin normal ve beklenen duygular oldugunu
tekrar anlatin. Hasta veya bakici olarak kanser ile miicadele etmek korkun¢ derecede stresli
bir istir. Herkese, yalniz olmadiklarini animsatin.

Grup icerisinde umut telkin edin — anlamli alintilar; zafer hikayeleri; kisisel basarilari paylasin
veya motivasyonel bir konusmaciyi cesaretlendirici olaylar paylasmasi i¢in davet edin.

Ek destek saglanmasi ve sosyallesme icin grup Uyelerinin resmi grup disinda bir ag
olusturmasini tesvik edin. Bu ag olusturma konusu, grup yemekleri, sinema veya tiyatroya
gitmek, orkestra/bando izlemek, mize ziyaret etmek vb. gibi sosyal aktiviteleri icerebilir.

Uyelere, grup tartismalarina katilmalarina ve olabildigi kadar daha fazla sayida pasif tye
barindirmalarina yardimci olun. Bu konuda amaciniza arastirici sorular sorarak, tartisma igin
bir konu ortaya koyarak ve odanin etrafinda dolasarak grup tyelerinden yorumlarini alarak
katkida bulunmalarini isteyebilir, pasif Uyelerden zorluk ¢ektikleri bir konuda 6zel bir
tartismaya rehberlik etmelerini isteyerek, vb. gibi konularla ulasabilirsiniz.

Toplanti ajandanizda her bir grup toplantisinin sonunda gecen sireci 6zetlemek icin yeterli
zaman birakin. Bu zaman tutma isi igin belki bir grup tyesi gorevlendirilebilir. Bu kisi, bir
yandan toplanti sonunda islerin tamamlanmasini saglarken her bir ajanda konusunun kendine
ait bir zaman zarfina ait olmasini diger yandan saglar.
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11. Grubu ilgilendiren konularda egitici materyaller, makaleler ve bilgilendirme saglayin. Bu
materyaller, ulusal miyelom organizasyonlarindan temin edilecek materyallerin yaninda,
bolgesel saglik bakim tesisinden temin edilebilecek hastalik hakkinda bilgilendirme
brosdurlerini, farmasétik sirketlerden alinabilecek tedavi secenekleri hakkindaki brosurleri ve
gazete veya internetten elde edilebilecek arastirmalarin ilerleyisi hakkinda yazilan makaleleri
icerebilir.

12. Bazi noktalarda, grubu dagitmak uygun olabilir. Bunun sebebi, tyelerin grubun orijinal
amagclarinin/hedeflerinin ulasildigi baska bir destek grubu bulmalari veya grup kendi
devamliligini korumak icin fazla enerji sarf edilmesi olabilir. Grubu dagitacaginiz zaman bunu
gruptakilere bildirerek onlari hazirlayin ve karsilikli tzerinde anlasilan bir tarihte bunu yapin.

Toplantinin Kontrolu

Ayda sadece bir kere toplanan gruplar igin Gretken olmayan bir toplanti bigimi, destege ihtiyaci
olan insanlarin gruptan kolayca kagmasina yol agabilir. Ek olarak, grup toplantilarina katilabilmek
icin oldukca uzun mesafe kat eden Uyeleriniz olabilir ve bu tyeler kesinlikle toplantilarin tretkenlik
acisindan zengin olmasini isteyecektir. Bu nedenle, konusma ve amagc dahilinde biraz disiplin
saglamak icin gruba borclusunuz.

Miyelom Destek Grubu igerisinde birgok insan ne ister? Birgogu kendi deneyimlerini, korkularini,
hayal kirikliklarini, 6fkelerini ve zaferlerini paylasmak icin bir sansa sahip olmak ister. Bu kisiler
ayrica “orada bulunmus ve bir seyler yapmis” olan kisilerden de bazi seyler 6grenmek isterler.
Muhtemelen guliing duruma disme korkusundan dolayi, doktorlarina sormaktan c¢ekindikleri
sorulari sormak isterler. Umut isterler — multipl miyelomun bir 6lim ctimlesi olmadigini kendi
gozleriyle gordiiklerinden sonra gelen umut.

Peki bu ne anlama geliyor? Bu, liderin, grup hedeflerinin gergceklesmesini saglamak igin
toplantilari dikkatlice kontrol etmesi gerektigi anlamina geliyor. Toplanti g6z agip kapayincaya
kadar bitebilir ve herkesin paylasim i¢in bir sansa sahip olmasinin saglanmasi zor bir hale
gelebilir. Bu rol hassas bir sekilde yerine getiriimelidir ve oldukga stresli bir is olabilir. lyi haber su
ki, belli bir zaman zarfi gectikten sonra grup bu isi sizden devralir ve eskisi kadar idare etmenize
gerek kalmaz. Peki bu is nasil yapilir? Uygulama yapilarak. Uzerinde anlasmaya varilan ajanda
zamanin en iyi sekilde kullanilmasini saglayacak ve insanlar yapiya saygi gésterecekler.
Arastirici sorular soran, ilging tartisma konulari saglamak i¢in ev 6devlerini yapan ve pasif
katilimcilari cesaretlendiren bir harika organizator enerji ortami yaratacaktir. Uyelerden
rahatlatma isini birbirlerinden devralmalarini istemek herkesin zincirleme sekilde bu stirecte gérev
almasini saglayacak ve bir sonraki toplantida ayni davranisin tekrarlanmasi igin cesaret
verecektir. Zaman gectikce, yukaridaki strecler ve adimlar, grubun aliskin oldugu ve istedigi
seyler haline gelecektir. Uyeler, en az lider kadar, bu amaclara ulasabilmek igin donustimlii olarak
grubun y6netilmesine yardimci olacaklardir.

Toplantilarin Oncesi ve Sonrasi

Toplantilarin ayarlanmasi dikkate alinmaksizin (ayda bir; her iki haftada bir gibi), Gyeler igin bir
sonraki toplantinin tarihini hatirlamak zor olabilir. Sonunda, her toplantidan birka¢ giin 6nce buitin
Uyeleri arayarak haber vermeyi kararlastirabilirsiniz. Bu sadece gerekli hatirlatmaya izin vermez,
ayrica grup uyelerinin tedavi durumu ve genel olarak hayati hakkinda bilgi edinmenizi ve
toplantiya katilim olanaklarini belirlemenizi saglar. Béylece, noksan tyelerin durumu hakkinda
gruba bir rapor saglayabilirsiniz.
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Gelecek toplanti hatirlaticisi ile esit 5nem seviyesindeki diger bir sey toplanti sonrasi raporudur.
Toplanti dakikalarini tutan ve takiben Uyelere bir haber gazetesi olarak hizmet edecek bir Gyeye
sahip olmak oldukga iyidir. Bazi tUyeler seyrek olarak katilim gosterebilirler; bu haber gazetesi
onlari bagli tutacaktir. Haber gazetesini dagitirken, isimleri, adresleri, telefon numaralari ve e-
posta adresleri olan giincellenmis lyelik listesini de paylasmayi isteyebilirsiniz.

Bu haber gazetesi, toplantida tartisilan konulari aktaran birkag 6zet paragraftan, kimin katilip
kimin katilmadiginin listesi, yeni gelen tyeler igin bir tanitim ve belki yapilan bir seyahat, dogum
gunleri, yeni bir torun gibi birka¢ giincel bilgiden olusmalidir. Grubun bir Giyesi haber gazetesini
tanzim etme isini bir karsilama aktivitesi olarak gérebilir — muhtemelen bu kisiler “engellenmis”
yazardir veya okul gazetesi i¢in eski bir muhabirdir. Haber gazetesi gayri resmi olabilir veya grup
gerekli gorurse resmi hale getirilebilir.

Organizasyonunuza isim verme

Organizasyonunuza ne isim vereceginizin kisa bir donem icerisinde kararlastiriimasi faydali
olabilir, boylece organizasyonunuz hakkinda konusurken o demenin haricinde bir seyler
sOyleyebilirsiniz. Basarili olabilmek i¢in organizasyonunuzun diger miyelom hastalari ve sevdikleri
kisilerin arasinda biliniyor olmasi gerekir ve organizasyonunuzun isminin kullanilmasi, onun var
oldugunun farkina varilmasi igin ilk adimdir.

Bu organizasyon dyelik organizasyonu mu olacak?

Bazi organizasyonlar lyelere sahiptir — organizasyona ait kisiler veya gruplar. Bu, normal olarak
saglanan hizmete ulasmak isteyen kimseler Gizerine temellendirilmis olan kanserle ilgili gruplar
arasinda yaygin degildir. Grubunuz baska bir sekilde diisinmedigi sirece, uyelik gerekli veya
zorunlu degildir.

Organizasyonunuzu insanlara anlatma

Organizasyonunuzu kurma isi zaman ve eneriji alan bir is olmakla birlikte sadece organizasyon
hakkinda bilgisi olan insanlara yardim edebilmektedir. Oncelikli hedeflerinizden biri, multipl
miyelom ile birlikte yasayan mimkin olan en fazla sayida hastaya bu organizasyonun var
oldugunun anlatilmasidir. Bir poster veya ki¢uk bir brostr gibi organizasyonunuz hakkinda bazi
bilgilendirme araglari olusturmaya ihtiyaciniz olabilir. Bu araglar ¢ok karmasik bir sekilde olmamali
ve insanlarin almasini istediginiz temel bilgileri icermelidir. Asgari diizeyde sizin kararlarinizi ve
temel amag ve hedeflerinizi icermelidir. Bu araglar ayrica organizasyon igin irtibat detaylarini da
icermelidir.

Baslangigta, gruba sonraki U¢ toplantinin yapilacagi yeri ve tarih/zamani veren bilgisayardan
cikarilmis yazilari kullanabilirsiniz. Daha sonralari belki Gyelerinizden birisi renkli brosur veya
kitapcik yapabilir ve paylasim i¢in ¢ogaltabilir. Bu materyalleri yeni Uyeleri kendi
organizasyonunuza ¢ekmek icin kullanabilirsiniz. (Ornek materyaller bu kilavuzun sonunda
verilmistir)

Toplantilariniz zamaninin/tarihinin degismeye gerek duydugu durumda, yazilariniz ve
brosurlerinizde, toplantiya katilimla ilgilenen insanlarin grup Gyelerinden birini tarih ve zamani
dogrulamak i¢in aramasi gerektigini belirtebilirsiniz. Eger toplanti yeriniz her zaman ayni ise,
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insanlari katilmaya karar verdiklerinde toplanti yerini daha kolay bulmalarini saglamak icin
brosurlerinizde toplanti yerinin belirtildigi bir haritaya yer verin.

Daha yerlesik bir hale geldiginizde internet tizerinde bir web sayfasi olusturabilirsiniz. Grubunuzun
bir Giyesi veya lyelerinizden birinin arkadasi internet konusunda mabharetli olabilir ve daha fazla
insani organizasyonunuza gekebilecek ve bilgilendirecek bir web sayfasi hazirlamaya gonullu
olabilir.

Mali durum

Baslangicta, grubun desteklenmesi maliyetler asgari dizeyde olacaktir. Bu maliyetler, masa
ortaleri, kahve, filtreler, cay, plastik catal-bicak, seker ve siit, yaka kartlari, cogaltma maliyetleri ve
tabi ki posta Ucretleri gibi giderleri icerebilir. Grubunuz biyudikce, bazi maliyetler de artacaktir,
Ozellikle cogaltma ve postalama maliyetleri. Zaman gectikce, bir avug dolusu Gyenin
bonkdrliginden 6te grubun kendi kendini desteklemesi fikri iyi bir fikir olacaktir. Grup, bu amaca
en iyi ne sekilde ulasilacagi konusunda drnegin katilan her aile i¢in az bir miktarda Euro 6nererek
bu konu uzerinde oylama yapabilir. Alternatif olarak, baska bir Uye iceceklerden ve her toplantinin
hazirlanmasindan sorumlu olabilir.

Grup kendi parasina sahip olduktan sonra, toplanan paranin kontrolii konusunda oldukca dikkatli
olacaksiniz. Organizasyon kendi adina bir banka hesabina ihtiya¢ duyacaktir ve en disik
maliyetle size en iyi hizmet sunacak olan bankanin bulunmasi igin biraz zaman harcanmasi bu ise
degecektir. Organizasyon icin bir banka hesabi actiginizda, ¢ekleri imzalamasi igin iki kisi
belirleyin, bu herhangi bir tartisma olasiligini ortadan kaldiracaktir.

Organizasyonunuzun gelismesi icin ek fon artirimi saglayacak yollar bulmalisiniz. Fon artirimi,
sponsorluk elde ederek saglanabilir, 6rnegin brosir veya kitapcik Gretim ve basimi icin 6deme
yapan bir sirketin kazanilmasi. Eger organizasyonunuz hastane temelli ise, basvuru
yapabileceginiz yardim fonlarina sahip olabilir. Fon artirimi isleri genellikle eglencelidir, fakat isin
sahip oldugu maliyetin tim kari yok etmemesi konusunda dikkatli olmalisiniz.

Insanlarin istihdam edilmesi

Bircok yardim dernegi, her seyi gonullulere yaptirarak baslar. Kendini amagclara adamis insanlar,
bitin zamanlarini gerekli olan gorevleri yapmak i¢in harcamaya gonulltidurler. Bununla beraber,
bu, insanlarin sadece yardim grubu icin calismak yerine bunu bos zamanlarina yerlestirmeleri
anlamina gelir.

Toplanti alani

Toplantilara ihtiya¢ duyuyorsaniz, bdlgesel hastanedeki odalari kullanabilirsiniz veya birileri, size,
kullanmaniz i¢in bir oda ddung verebilir (yemek odasi veya mutfak bile isinizi gorebilir).
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Veri korunmasi

Bircok ulke gesitli formlarda da olsa, kisinin izni olmaksizin saglik bakim bilgilerinin kullanimini
engelleyen saglik bakim bilgilerini koruma yasasina sahiptir. Bu, sizin organizasyonunuzla yardim
almak amaciyla irtibata gecen biri hakkindaki bilgileri kaydetmeden dnce o kisinin izninin alinmasi
gerektigi anlamina gelir. Ulkenizde uygulanan bu tir yasalar hakkinda bazi arastirmalar yapmak,
bu isi yaptiginiza degecektir.

Tavsiye istemek

Bir destek grubunun kurulmasi hakkinda bir seyler 6grenmenin en iyi yolu, mevcut bir gruptan
veya hasta gruplarini desteklemek icin kurulmus olan bir organizasyondan tavsiye almaktir.
Birgcok organizasyon, yeni organizasyonlar kuran insanlara yardimci olmak ister. Ulusal multipl
miyelom destek gruplarinin tyeleri (organizasyonun listesi ve takiben irtibat bilgisi), kendi
organizasyonlarinin nasil isledigi hakkinda tavsiyeler verebilir.

Tersliklere karsi miicadele

Bitln gruplarin basarili olamadiginin kabul edilmesi olduk¢a dnemlidir. Gruplar kolayca dagilabilir
veya kararlastirilmis bir misyon tizerinde birlesmede basarisiz olabilirler. Bu lyelerin devamsizlik
gostermelerinden, grup disina ¢cikmalarindan veya kisilik catismalarindan kaynaklanabilir. Bazi
gruplar, duygulari hakkinda tartismaktan kacinmak icin tibbi sistem icerisinde tedavi ve 6fke gibi
“tehlikesiz” konular tzerinde odaklanmayi sectikleri i¢in basarisiz olabilirler. Bu sorun ile bas
etmek igin bir yol, grubun tartisma aninda konsantre olmasini saglamak igin beyin firtinasi
tekniginin kullanilmasidir. Bu teknik i¢in, s6zIU olarak zor bir konu ortaya atabilir veya konuyu
poster tahtasina yazip, bittin grup Uyelerinin acgik¢ca gorebilmesi icin sergileyebilirsiniz. O gln
yapilacak olan toplantinin konularindan biri oldugunu duyurun. Bundan sonra konusmayi
yonlendirmek/yonetmek icin kendi perspektifinizi sunabilirsiniz. Tim katilimcilara serbestge
konusmalarini ve digerlerinin yapmis oldugu agiklamalari yargilamamalari gerektigini hatirlatin.
Liderin katisimcilardan yorumlarini istemesinin disinda, katilimcilar tartismayi yonetmelidirler. Ne
kadar zor oldugu 6nemli degildir, her bir yeni grup tecriibe kazaniyor gibi gorulmelidir. Toplantilari
calisma arkadasi, arkadas veya aile tyesi ile tartismak olaylari perspektif icerisinde tutmak igin
¢cogu kez faydali olmaktadir.
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Kayip ile miicadele

Hasta destek grubu Uyeleri icin en énemli gbrevlerden biri, 6len bir partner veya arkadasa elveda
demektir. Ancak bunu tecriibe ederiz, keder, kayiplara verilecek en normal, en uygun tepkidir.
Diger bir acidan bakarsak, keder duygusu aslinda insan ruhuna faydalidir; bizim icin dGnemli olan
bir seyin artik gittigini anlamamizi saglar.

Bunalim sireci

Bunalim stirecinde meydana gelen dort safha vardir. Hislerin yogunluga bagli olarak bu safhalar
degisir.

1. Sok ve hissizlik: Sikinti ve 6fke, muhakeme ve konsantrasyonda bozulma meydana gelmesi
ve panik hissi bu safhada gorilen tipik durumlardir.

2. Ozlem ve arama: Acelecilik hissi, sabirsizlik ve belirsizlik bu safhada goriinen durumlardir.

3. Uyumsuzluk ve diizensizlik: Depresyon ve sugluluk hissi. Kisi istahini kaybedebilir, uyku
problemi yasayabilir ve bir seyler yapma konusundaki ilgisinde azalma olabilir.

4. Cesaretlenme ve tekrar duzene girme: Bu safha daha kontrollti olma, daha guclu bir sekilde
mucadele etme ve etkili kararlar alma hissi ile tanimlanmistir.

Hasta grubun Uyelerine kendilerini zayif hissettiklerinde yardim edebilecegi siradan yontemler
vardir. Guvenilir bir arkadas veya akrabadan yardim isteyebilirsiniz. Bazi zamanlarda kendinizi
bunalmis hissetmenizin gayet normal oldugunu unutmayin. Duygularinizi ifade etmenizin yollarini
da bulabilirsiniz. Hissettiklerinizi dikkate almamak, bu duygularin onlarla bas etme konusunda
daha zayif oldugunuz durumlarda ara sira agiga ¢ikma gucuna arttirir. Yazarak, kendinizle
konusarak veya sadece disunerek duygulariniz tizerine odaklasmak igin zaman ayarlayin. Her
kisinin, kayipla miicadele konusunda kendine 6zgi bir yolu vardir. Unutulmamasi gereken 6nemli
bir nokta kim oldugunuza yakisir bir sekilde acinizi yasamanizdir.

Bunalimin giderilmesinde yardimci olabilecek maddeler

Duslince ve duygularinizi agikca yasamaniz i¢in kendinize zaman taniyin.

Negatif ve pozitif tim duygulari tanimak ve kabullenmek.

lyilesme strecini belgelendirmek icin bir giinlik tutun.

Guvendiginiz bir kisiye itimat edin; kaybin hikayesini anlatin.

Duygularinizi agikca ifade edip, aglamak her zaman agilmanizi saglar..

Bitirilmemis her tir isi tanimlayin ve ¢ozime ulasmayi deneyin.

Bir yakini 6len gruplar, benzer bir kayip ile karsi karsiya kalmis olan digerleri ile acinizi
paylasma firsati saglar.

Eger iyilesme sireci ¢ok bunaltici bir hale gelirse, profesyonel yardim talep edin/alin.



Ulusal bir organizasyona katilim

Ulusal miyelom organizasyonlarinin bir Giyesi olma konusunu dikkate almak isteyebilirsiniz. Bu
size diger destek gruplarindan bir seyler 6grenmek ve degisik organizasyonlarda yapilan
aktivitelerin kapsamini gérmeniz icin mikemmel bir firsat sunar. Ulusal bir gruba katilmaniz icin
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en 6nemli nedenlerden biri de, sizin karsilastiginiz gugliklerle karsilasan ve ayni sizin gibi multipl
miyelom hastaligina yakalanan insanlar igin olaylari daha iyi hale getirmek emelini giiden insanlar
ile konusma firsati sunmasidir.

Avrupa multipl miyelom organizasyonlarinin listesi

Eger bulundugunuz tlke bu listede yer almiyorsa, bu, sizin tlkenizde multipl
miyelom/plazmasitom/Morbus Kahler hasta organizasyonlarinin olmadigi anlamina gelmez.
Ayrica lutfen Miyelom Euronet’in websitesi olan http://www.myeloma-euronet.org/ adresindeki
‘Linkler’ bélimunden hasta organizasyonlari listesini de kontrol ediniz.

Avusturya

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/

Belgika

Contactgroep Multipel Myeloom Patienten
Johan Creemers

Zonneweeldelaan 23 bus 32

B-3600 Genk

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

Mobil: +32 / (0)494 / 59 49 57

E-Mail: jcreemers@belgacom.net
http://www.cmp-vilaanderen.be/

Wildgroei vzw

Luigi Chirillo

Musstraat 9

B-3530 Houthalen

Tel.: +32 89/38 09 80
luigi.chirillo@pandora.be
http://www.wildgroei-vzw.be/




Danimarka

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

Almanya

- Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe e. V.
Thomas-Mann-Strale 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)

- 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 WeinstralRe
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)

ltalya

- 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/
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Hollanda

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/

Isveg

Blodcancerforbundet

Sturegatan 4, 5 tr

S-17227 Sundbyberg

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

Isvigre

Stiftung zur Férderung der Knochenmarktransplantation Schweiz
Candy Heberlein

Vorder Rainholzstr. 3

CH-8123 Ebmatingen

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/
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Ingiltere

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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Miyelom Euronet size nasil destek olabilir?

Miyelom Euronet, eger lkenizde herhangi bir ulusal organizasyon bulunmuyorsa, faydali bir
referans olabilir. Miyelom Euronet, grup olusturma konusunda faydali olabilir ve gruplarin
kurulmasinda uygulanan sure¢ hakkinda hikayeler dagitabilir ve takviye bilgi saglayabilir.

Destek gruplarinin detaylari, bilgilendirme paketlerinde mevcuttur. Miyelom Euronet ayrica, sizin
grubunuzun ilanini kendi haber gazetesinde ve websitesi (www.myeloma-euronet.org) vasitasiyla
Internet Uzerinde yapabilir, ve saglik merkezlerinde, hastanelerde ve kittiphanelerde vb. yerlerde
toplantilariniz hakkinda bilgilendirme yapmaniz igin size bir yazi ile destek olabilir.



Ornek Materyallerin Listesi:

Toplanti yazisi

Toplanti ajandasi

Karsilama mektubu

Kayip Irtibat mektubu

Toplanti sonrasi haber gazetesini
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Ornek: Multipl miyelom Hasta Destek Grubu Yazisi

KATILIM ICIN CAGRI

NE Multipl miyelom hasta destek grubu toplantisi

AMAC Multipl miyelom hastaligi ile birlikte yasayan hastalar,
miyelom kurtulanlar ve onlarin arkadaslarini ve
ailelerinin bir araya getirilmesi icin

karsilikli destek

konfor

tedavi hakkinda bilgilendirme ve
arkadaslik

NE ZAMAN Her ayin ilk Cumartesi giini saat 10:00’dan dgle vaktine
kadar. Sonraki tg¢ toplanti:
4 Ocak
1Subat
1Mart

NEREDE [Buraya mekan ve yerin adini yaziniz]
Talimatlar icin bu yazinin arkasindaki haritaya g6z atiniz

IRTIBAT Ek bilgiye ihtiya¢ duyarsaniz, liutfen Simon veya Anne
Baxter ile [telefon numarasini girin] telefon
numarasindan irtibata gecin.

Yapacagimiz bu toplantilarda bizimle beraber olmanizi arzu
ediyoruz. Biz miyelomdan kurtulanlar, aileleri ve arkadaslari
birbirimize yardim edebiliriz!!!
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Ornek: Multipl miyelom Hasta Destek Grubu Toplantisi Ajandasi
Multipl miyelom Hasta Destek Grubu Ajandasi

4 Ocak Cumartesi
10:00 - 12:00 saatleri arasi

[yer girin]

10:00 - 10:30 saatleri arasi

Toplanti amaglari
Yeni Gyenin karsilanmasi
Eski Gye tanitimlari

10:30 - 11:15 saatleri arasi

Uye gtincellemeleri: saglik, tedavi haberleri, kisisel
zaferler

11:15 - 12:00 saatleri arasi

Yeni tedaviler hakkinda soru ve yanitlar:
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Ornek: Multipl miyelom Hasta Destek Grubu
Karsilama ve Davet Mektubu

[Geri donligiade adresini girin]

[Tarihi girin]
[Adres girin]
Sayin [isim girin]:

Multipl miyelom hasta destek grubumuz ile ilgilendiginiz icin gok tesekkiir ederiz. Bir sonraki
toplantimizda sizi aileniz ve arkadaslariniz ile birlikte gormeyi bekliyoruz. Gelecek toplanti ve
etkinliklerin bulundugu program, son yapilan toplanti haber gazetesinin bir kopyasi ve mevcut
tyelerimiz ileirtibat sayfasi, gbzden gegirmeniz igin ek olarak gonderilmistir.

Hasta destek grubumuzun, multipl miyelom hastaligi ile karsi karsiya kalan insanlara, her birinin daha
iyi bir yasam kalitesine katkida bulundugu bircok fayda sunduguna inanmaktayiz:

Ayni sartlarda olan diger insanlarla tanisma imkani

M Ucadele yontemlerini paylasma imkani

|zole etme olasiligina karsi yeni kisisel iliskiler gelistirme sansi

Hastalarin diizen, ruh hali ve hayat kalitesinin dahaiyi bir hale getirilme sansi.

Miyelom ile birlikte basarili bir sekilde yasamak igin anahtar 6ge, hastalara ve onlarin aile ve
arkadaslarina, onlari bilgilendirerek, pozitif davranis ve vasiflarini yikselterek kanser ile miicadele
etmelerine yardimci olmaktir. Grubumuzun amaci, durumlari kendilerine benzer olan diger Uyelerle
karsilastiklarinda kendilerini biraz yalniz hissedebilen tyelere karsilikli destek ve egitim saglamaktir

Multipl miyelom hasta destek grubumuz [tarih girin] yilinda[isim girin] tarafindan kurulmustur.
[isim girin]’a, [tarih girin] yilinda multipl miyelom teshisi konuldu ve kendisi tedaviler hakkinda bir
seyler 6grenmek, diger hastalardan deneyimlerini duymak ve kendi korku ve hayal kirikligi
duygularini paylasmak icin gayri resmi bir olusum aramaktaydi. Liderligi vasitasiyla, hastalari ve
onlarin aile ve arkadaslarinin dahil oldugu yaklasik [rakam girin] Uyeye kadar genislemistir. [isim
girin], es [esismini girin] ile birlikte grubumuzun aktif bir Uyes olmaya devam etmektedir fakat
yakin bir zamanda liderlik sorumlulugunu bana devretmis bulunmaktadir. Grubumuz, [tarih girin]
yilinda teshis konuldugundan itibaren hastaligimi en iyi sekilde kontrol etmem icgin yardimda
bulunarak bana ¢ok fazla katkida bulundu. Grup lideri olarak hizmette bulunarak mevcut ve gelecek
Uyelere borcumu 6demek icin yeni firsatlar bekliyorum.

Her giin kanser ile yasiyorsaniz, duygusal ve sosyal destegin en az tibbi bakim kadar 6nemli
oldugunun farkina vardim. Multipl miyelom hasta destek grubumuz tarafindan yaratilan destek
toplulugu, hayati daha dolu bir sekilde yasamayi dgrenecek katilimcilarin timtine yardimci olabilir.

En igten saygilarimla,
[isim girin]
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Ornek: Multipl miyelom Hasta Destek Grubu
‘Kayip Irtibat’ Mektubu

[Geri donlgiade adresi girin]

[tarih girin]

[adresgirin]
Sayin [isim girin]:

Multipl miyelom hasta destek grubu toplantilarimizin son [rakam girin] toplantisinda sizin
eksikliginizi hissediyoruz. Siz degerli bir katilimcisiniz ve sizi 6zllyoruz.

Muhtemelen programiniz ¢ok yogun bir hale geldi ve sizin katilim gostermenize engel oluyor. Kisisel
sorumluluklarinizin ve/veyartibbi tedavinizin isleri sizin igin zor bir hale getirmis olabilecegini kabul
etmekteyiz. Toplantiya ulasimin sorun teskil ettigi durumda, Utfen bizi bilgilendirin ¢link birgok
grup Uyemiz ulasim isini ayarlamaktan mutluluk duyacaktir.

Sizin hakkinizda endiseli olan bir grup arkadasi olarak, nasil oldugunuzu duymak istedik. Uygun
oldugunuz en erken zamanda bir zamanda | Gitfen beni arayin veya bir not yazin.

Bir sonraki toplantimizda sizi aileniz ve arkadadlarinizla birlikte gormeyi bekliyoruz.

En igten saygilarimla,

[isim girin]
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Ornek: Multipl miyelom Hasta Destek Grubu
Haber gazetesi

(** Sbzi edilen bitin issmler hayalidir ve 6rnek teskil etmesi icin kullanilmistir.)

Ocak Toplantis haber gazetes

Miyelom Hasta Destek Grubu, Ocak toplantisini her zamanki yer ve zamanda yapti. Oldukca agir bir
sekilde kar yagisinin olmasina ragmen, katilim sasirtici bir sekilde yuksekti. Dizenli olarak katilim
gosteren Uyelerimizden bazilari katilim gosteremediler ve eksiklikleri hissedildi. Kahve ve buzlu gay
ile atistirilabilecek gok gesitli yiyeceklere sahiptik.

Bu ay 12's miyelom hastas olan 20 kisi ile toplantimizi gerceklestirdik. Toplanti organizatérimiiz
herkes karsiladi ve alisiimisidari iseri yerine getirdi.

Uye guincellemeleri:
Arthur ve Alice Smythe'in Dr.Jackson ile konsiiltasyon igin gelecek hafta Londra ya gidecegini

ogrendik. Arthur yakin zamanda Velcade ile tedaviye basladi ve deneyimlerini gelecek hafta bizimle
paylasacak.

Ayrica, Rob Johnson’in Isvigre de arkadadlari ile kayak yapmaya gittigini ve daha sonra Paris e bir is
konferansi igin ucacagini da duyduk. Bob'un karisi Laura, locada kalarak sag duyulu davrandi. Bu
adami durdurmak imkansiz!

Albert Pickford ve Dan Barton uzun bir aradan sonra bize katildilar. Onlari en son goérdiigimizde,
Danny, kolonundan bir tumor alinma operasyonu geciriyor, Albert ise fel¢ sorunu ile zorlu anlar
yasiyordu. Bize soyledigi, son spekiilasyonlarin onun, herkesin geldigi gibi gegecegini umut ettigi
“radyasyon miyelopathy ilk belirtileri”’ e sahip oldugu hakkindadir. Bu arada, Albert bacaklarinda
hafif bir his veya kontrol oldugu igin tekerlekli sandalyeye mahkum durumda. Bunun siniri hasari
olmadigindan da emindiler ama omuriligi icermekte, belki T-9 vertebrasinda onun timériine
radyasyon. Anlasilabilir bit yokluktan 6tiri uzun bir zaman zarfindan sonra onlarin ikisini de gormek
guzeldi.

Wilson ve Carole Reynolds gecen ay katilim gostermemelerinden sonra tekrar bizleydiler. Willie
Velcade' ye basladi ve onu iyi bir sekilde tolare edebildigi gorintyor. Bir yildan daha fazladir yapilan
kemoterapi tedavisinden sonra, Willie' e kemik iligi biyopsisi yapildi ve sonug “minimum kalinti
hastaligi (minimal residual disease)” oldu. Willie nin onkol gjisti, kemoterapiye devam etmeyi
istemekte, fakat, IgG numarasini daha da asagiya gétirme umuduyla. Reynolds icin biyops sonuglari
kesinlikle iyi haberler icermekteydi.

Ed Mountain, Dr. Jackson’ a da danismistir, yeni titressmli Dexamethasone ve Aredia protokol tinti
baslatmistir. Ed, oncologist’i ve Dr.Jackson’i kendi tedavi songbook’ unda ayni sayfada bir araya
getirirken oldukga zor zamanlar gegirdi. Gorunen oku ki, olaylar belli bir streigin askiya alindi. Edith
ve Sandra Corcoran (Ed'in kizi ve internet arkadasi) da toplantida yer aldilar.
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Nancy ve Roger Quinlan adinda yeni bir ¢iftimiz oldu. Roger’ ateshis Kasim 1996’ da 3.derece,
miyelomun hafif zincir degisimi olarak kondu. Kok hiicre harmani ve transplantasyonunun izledigi 3
doz kemoterapi gordi. Kok hiicreleri harekete gecirmek icin Neupogen aldi. Groshong ve Hickman
sondasinin ikis de vardi. Interferonun yaninda Aredia (aciyi azaltici olarak) daaliyor. Roger’in alt
batininda bel fitigi mevcut. Sahip oldugu miyelom, kirik kaburga kemigine ve belkemiginde
lezyonlarin olusmasinayol acti. Roger ve Nancy, tadina doyulamayan insanlardir. Gegirdigi bunca
seye ragmen, Roger hala gozlerinin iginde bir piriltiya sahip ve hayatin tadini gikariyor gibi
gorunuyor.

Rob Carter bitiin yolu Manchester’ den geldi. Miyelom olan karisi Jennifer, bu ay bize katilamadi.
Seni gormeyi ¢ok isteriz Jennifer, |Utfen bir sonraki toplantimiza gel. Rob sana bizim zararsiz ve sevgi
dolu bir grup oldugumuzu anlatabilir. Jennifer’ ateshis Aralik 1996’ da kondu ve Cytoxan ve
Prednisone kullandi ve biitiin her yerinde kemik agrisi mevcuttu. Karisina, bu aciya neyin sebep
oldugunu belirleyebilecek uygun kisileri ve takiben bu aciyi yatistirabilecek insanlari bulmasina
yardimci olmasi konusunda Rob’u tesvik ettik. Bizimle olmak icin bu kadar yolu geldigin icin sana
tesekkir ediyoruz Raob.

Joe Elliott ilk defa katilim gbsterdi ve kizi Jane’ de onunla birlikteydi. Joe' nun karis Kay, bu hafta
sonu Londra’ daydi. Joe' yateshis Mart 1994’ te 3.derece miyelom (hafif zincir) olarak kondu.
Kemoterapi (VAD) gordu, fakat su an sadece Aredia, Velcade ve gama globulin aiyor. Joe biitiin
vicudunda agir karisikliklar vardi ve boyunda omurga ¢okmesi sonucu 5 ing kisalma meydana geldi.
Alt batininda laminectomy meydana geldi. Joe’' nin miyelom yolculugu hakkinda daha fazla bilgi
alacagiz ve bir sonraki toplantiya karisini da kendisiyle birlikte getirecegini umuyoruz. Jane tibbi
meslekte bir kariyer bekliyor ve ben Jane’ den bize miyelom icin bir tedavi bulmasini istedim — devam
et Jane!

Peter Stockman, Londra da Dr.Jackson’i gérmek ve konstltasyon sonuclari igin yakin zamanda
yaptigi seyahat hakkinda konustu. Peter ve Lucy, hekim ile birlikte G¢ guin gegirdiler ve testlerini
yaptirdilar. NTx (kemik yeniden emme testi) ve PCLI (Plazma Hicresi Tanimlama Indeksi)' nin her
ikisi de negatif cikti ve yapilan iki nikleer ilag taramasi diisiik derecede miyelom aktivitesinin
oldugunu gosterdi. Sol femurunda yeni bir lezyonun olusmasindan, kafatasinda olan bir
lezyon/plazmasitom, ve idrarinda Bence-Jones proteininin ilk defa tespit edilmesinden dolayi, Peter’ a,
bu ayin sonlarinda baslayabilecek (eger bdlgesel oncologist’i de katilirsa), 3-6 ay sireli kemoterapi
goérmes Onerildi. Peter ayrica Velcade e de basladi; sonraki ayda yapilacak olan toplantida
deneyimleri hakkindaki giincel bilgileri bize aktaracak.

Idari Guncellemeler:

Gecen toplantida oylanan harcamalari karsilamak icin toplantiya katilan her aileden €5 alinma konusu
bu toplantida uygulandi ve toplam €60 toplandi. Vefali facilitator’ unuz grup igin yapilan katki ve
harcamalarin hesabini tutmaktadir.

Hatirlatmak gerekirse sonraki ayda yapilacak toplantida misafir konusmaci yer alacaktir — Tim Rubin,
stresin azaltilabilmesi icin bazi kolay esnemeler gosterecek olan bolgesel fiziksel terapist. Ed
Mountain’a Tim'i Subat toplantisina katilmasi icin iknaettigi icin tesekkirlerimizi sunariz.

Katilim gosterme olanagi bulunmayan sizin gibi kisilerin eksikligini her zaman hissetmekteyiz ve
sonraki ayda sizi de gérmeyi umuyoruz. Il1kbaharin baslamas anisina hafif bir 6gle yemegi
duzenlemeyi dusiinmekteyiz. Nisan toplantis herkes igin uygun mu? Bu bir tir “tim sevdiklerinizi ve
kapakli kaplar icinde yemekler getirin” aktivites olacak.
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Subat dogum gunleri:
Peter Stockman -- 17

Danny Barton -- 23
Kapanis:

Ne yazik ki, bu ay herkesin glincel bir sey paylasmasi igin vakit olmadi. Bazi noktalarda
toplantilarimizi genisletmeli miyiz yoksa genisletmemeli miyiz bunun kararini vermeliyiz. Robert ve
June McDonald vekizi Paula, Lesve Jane Parker, Bob Carlton, Mike ve Anna Marksve Marcia
Bailey’ den haber alma sansimiz olmadi. Sadece miyelom hakkinda gruba faydali olan bir seyi
kacirmadigi mi imit edebiliyorum. Toplantinin resmen bitmesinden sonra oldukga fazla paylasim ve
ag olusturdugumuzu fark ettim.

Her zamanki gibi, eger dikkatten kagan veya atladigim bir sey varsa, 6zir dilerim. Ortada hicbir
zaman herhangi bir kirginlik yoktur. Hepiniz benim igin 6zelsiniz ve her birinizden haber almayi ¢ok
isterim, telefonla veya e-posta yoluyla. 1 Subat’ a kadar, arkadasiniz ve dostunuz olarak kalmaya
devam edecegim,

Catherine Jones



