ERSTINFORMATION UND UNTERSTUTZUNG FUR PATIENTEN

-

Sie haben von Ihrem Arzt erfahren, dass Sie an einem Multiplen Myelom,
einer seltenen Form von Blutkrebs, |leiden.

Es ist nur natlrlich, wenn Sie nach dieser Nachricht aufgewuhlt sind,
Angst haben und |hnen viele Fragen durch den Kopf gehen. Zahlreiche
Patienten berichten, dass dieser Zustand Uber Tage, teilweise sogar
Wochen, angehalten hat, und dass sie sich gerade in dieser Zeit eine
besonders intensive Unterstutzung gewlnscht hatten.

Mit unserem Ratgeber méchten wir Ihnen Beistand zur Bewaltigung |hrer emotio-
helfen, die Diagnose besser zu verarbeiten. nalen Situation direkt nach der Diagnose.
Die gute Botschaft ist: Das Multiple Myelom Sie finden in diesem Heft auch Platz, um
ist eine Erkrankung, die heute mit verschie- eigene Gedanken, Wiinsche und Ziele zu
denen Medikamenten sehr gut behandelt formulieren.

werden kann. Wir freuen uns, wenn Sie unser Angebot an-

Sie finden hier weniger medizinische In- nehmen, diese Broschire aufmerksam lesen
halte, da diese in zahlreichen anderen Infor- und in Ihrem Alltag nutzen. Bei Fragen ist |hr
mationsbroschtren bereits gut abgebildet behandelnder Arzt mit seinem Team jederzeit

sind. Uns geht es mehr um einen konkreten fir Sie da.



Mein Arzt und ich —
CUWike arbeten gukammen

Nach einer Diagnose fallen vielen Menschen wichtige Fragen erst ein,
wenn sie die Arztpraxis oder die Klinik bereits wieder verlassen haben.
Deswegen ist es wichtig, dass Sie sich auf den nachsten Arztbesuch
sorgfaltig vorbereiten, um alle offenen Fragen und Bedenken zu klaren.
lhr Arzt und das Behandlungsteam werden alles tun, um lhre Fragen zu
beantworten und lhnen zu helfen.

Schreiben Sie auf, was Sie den Arzt
alles fragen méchten und welche
Informationen Sie beim letzten
Termin nicht verstanden haben.

-
Hilfreich ist auch ein Tagebuch, in
lhre Mitarbeit ist dem Sie méglichst regelmaBig Ihr
dabei sehr wichtia: Befinden eintragen. Damitferhéilt auch -
9 Ihr Arzt einen besseren Uberblick %

Uber lhren Gesundheitszustand.
E
Sind Sie permanent mlde, haben
Sie Knochenschmerzen oder sind oft

erkaltet? Sie helfen lhrem Arzt, Sie
gut zu versorgen, wenn Sie auf-

Vor dem Arztgesprich

schreiben, wie Sie sich fihlen und A !
welche Symptome Sie haben. -
- 2
Fragen Sie lhren Arzt, ob die Praxis ij

oder Klinik mit einem computer-
gestutzten Tagebuch fUr Patienten
arbeitet, in dem Sie regelmaBig Ihr
aktuelles Befinden und die
Medikamenteneinnahme online
eintragen konnen.



Je mehr Informationen der Arzt und das

Betreuungsteam von Ihnen erhalten,
desto besser kdnnen sie lhnen helfen.

Vor dem Arztgesprach

Schreiben Sie mit! Seien Sie ehrlich! Fragen Sie nach, wenn Sie
Machen Sie sich bei Sprechen Sie offen Uber etwas nicht verstanden
wichtigen Themen Ihre Geflihle und lhren kor- haben. Und haben Sie keine
_ Notizen, dann kénnen Sie perlichen Zustand. Wenn es Scheu, die Frage mehrmals
) spater nachlesen, was Dinge gibt, die Sie beson- zu stellen, bis Sie alles ver-
gesagt wurde. ders belasten, kann lhr Arzt standen haben.

versuchen, etwas dagegen
zu unternehmen.

Wiederholen Sie, was Sie ver- Nehmen Sie einen vertrauten
standen haben. Wenn Sie |hre _ Menschen mit. Er kann lhnen den
Erkenntnisse in eigenen Worten ‘ Riicken starken, zuhoren, Notizen
wiederholen, weiB Ihr Arzt, ob er sich machen und seinerseits Fragen stellen,
verstandlich ausgedrlickt hat. wenn er etwas nicht verstanden hat.

Einige wichtige Informationen zum Krankheitsbild Multiples Myelom haben
wir auf den nachfolgenden Seiten zusammengestellt. Es ist wichtig, dass Sie
die Krankheit verstehen und auch deren typischen Verlauf kennen.



Multiples cMyelom -

was Ist das”

Sie haben eine Erkrankung, von der Sie zuvor wahrscheinlich noch nie
gehért haben. Das ist nicht ungewdhnlich, denn das Multiple Myelom

Ist eine seltene Erkrankung und macht nur ca. 1 Prozent aller Krebser-
krankungen aus. Gleichwohl ist es die dritthaufigste Form von Blutkrebs.
Warum ein Multiples Myelom entsteht, ist bis heute nicht vollstdndig
geklart. Betroffen von dieser Erkrankung sind eher etwas &ltere Menschen
uber 60 Jahre, Manner etwas haufiger als Frauen. Ein Multiples Myelom
wird aber auch bei Menschen im 4. und 5. Lebensjahrzehnt festgestellt.

Eine Tumorerkrankung ist dadurch gekenn-
zeichnet, dass korpereigene Zellen plétzlich
entarten. Diese entarteten Zellen, die als
Krebszellen bezeichnet werden, verdrangen
die gesunden Zellen. Das Multiple Myelom
ist eine bosartige Erkrankung von blutbil-
denden Zellen des Knochenmarks, die ein
Teil des Immunsystems sind. Betroffen ist
eine Gruppe der weiBen Blutkdrperchen,
die als Plasmazellen bezeichnet werden
und das menschliche Immunsystem bei

der Abwehr von Infektionen unterstlitzen.
Bei einem Multiplen Myelom entarten diese
Zellen und verdréngen die gesunden Plas-
mazellen. Darunter leidet Ihr Immunsystem,
es kann beispielsweise zu mehr Infektions-
krankheiten kommen.

Manchmal hilft es, sich die Erkrankung mit

Hilfe von einfachen Bildern zu verdeutlichen:

Stellen Sie sich eine dicht befahrene Auto-
bahn vor, auf die immer mehr Autos fahren,
bis man gar nicht mehr durchkommen kann
und alles verstopft ist. Letzten Endes bleibt
man lieber zu Hause, bevor man sich auch
noch in den Stau stellt. So ergeht es |hren
gesunden Plasmazellen, die von den bodsar-
tigen Myelomzellen verdrangt werden, und
nicht mehr durchkommen, um ihre Abwehr-
funktion wahrzunehmen.

EINE
TUMORERKRANKUNG



Wie verlauft ein

Multiples Myelom?

erste Erkrankungsphase

Remission

Rezidiv

Das Multiple Myelom verlauft in verschiede-

nen Phasen und es kann bislang nicht geheilt

werden: Zeiten aktiver Erkrankung wechseln
sich mit Phasen ab, in denen die Krankheits-
zeichen stark zurlickgehen oder gar nicht
mehr vorhanden sind. Dieser Zustand wird
als Remission bezeichnet.

Tritt die Erkrankung nach einer Remission

erneut auf, spricht man von einem Rezidiv.
Wie lange die einzelnen Phasen dauern, ist
von Patient zu Patient sehr unterschiedlich.

Eine Remission kann sogar Uber mehrere
Jahre anhalten. Fast ausnahmsilos tritt die
Erkrankung jedoch wieder auf. Dank ver-
schiedener innovativer Arzneimittel kénnen
Patienten in der ersten Erkrankungsphase
und wahrend der Rezidive gut behandelt
werden, sodass sie oft langere Phasen der
Remission erreichen.

Das Multiple Myelom ist eine Erkrankung, die
Sie Ihr weiteres Leben begleiten wird. Halten
Sie sich immer wieder vor Augen:

Die verschiedenen Behandlungs-
maoglichkeiten wird |hr Arzt aus-
fuhrlich mit Innen besprechen und
lhnen erklaren, mit welcher Wir-
kung auf die Erkrankung Sie rech-
nen kénnen.

Das Auftreten von Nebenwirkun-
gen ist bei Patienten sehr unter-
schiedlich. Manche Patienten
haben durch die Therapie nur sehr
wenige Begleiterscheinungen, bel
anderen kann das starker ausge-
pragt sein.



Das Multiple Myelom kann bei jedem Patienten anders verlaufen.
Es gibt Patienten, die Uber Jahre hinweg keine Symptome haben.
Andere Patienten leiden unter verschiedenen Beschwerden.

Einige Patienten mit einem Multiplen
Myelom haben sich vor der Diagnose
schon langere Zeit nicht wohlgeflhlt und
Uber verschiedene Beschwerden geklagt.
Mit der Diagnose ist der erste Schritt in
die richtige Richtung getan.

Die Ursachen fur die verschiedenen
Symptome sind nun bekannt und es kann
etwas gegen die Erkrankung unternommen
werden. Diesen Weg werden Sie gemein-
sam mit Ihrem Arzt und dem Praxis- oder
Klinikteam gehen.
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Appetit- und
Gewichtsverlust

Haufige Infektions-
krankheiten



Wie gehe ich mit der

newen Qiluation wm ?

Sie werden lhren eigenen Weg finden, wie Sie die Diagnose Multiples
Myelom in den ndchsten Tagen und Wochen verarbeiten.

Wir helfen Ihnen gern dabei. Dafur gibt es kein Patentrezept, denn
jeder Mensch ist anders. Vielen Patienten hilft es, wenn sie einen
eigenen Plan aufstellen, eine Liste mit den Dingen, die ihnen helfen
kénnten, fUhren. Dazu z&hlen beispielsweise:



Schreiben Sie sich lhre Angste, N6te, Sorgen von der Seele.

Ob Sie regelméaBig Tagebuch fUhren oder Ihre Gedanken einem losen Blatt
Papier anvertrauen, bleibt Ihnen Uberlassen. Aber Sie werden merken,
dass lhnen das Schreiben helfen kann, lhre Gedanken zu ordnen und ,,den
Kopf wieder klarer” zu bekommen.

Teilen Sie Ihre Empfindungen und Bedulrfnisse auch mit Ihren Angehdrigen,
Freunden und lhrem Arzt. Je besser |hr Umfeld lhre Geflhlslage kennt, desto
besser kann es Sie verstehen und da helfen, wo es lhnen wichtig ist.

Beziehen Sie lhren Partner, Angehdrige und Freunde ein.

Es ist wichtig, dass Sie lhnen nahestehenden Menschen offen und ehrlich
von lhrer Krankheit erzahlen. Viele Patienten haben Angst, andere damit zu
belasten. Menschen, die bislang Teil lhres Lebens waren, mdchten das aber
weiterhin sein und lhnen helfen.

Umgekehrt wirden Sie Ihrem nahen Umfeld sicherlich auch beistehen wol-
len. Méglicherweise ist es flr Sie hilfreich, einen bestimmten Menschen zu
bitten, Ihr Umfeld zu informieren, wenn Sie das nicht selbst tun méchten.



Sagen Sie lhrem Partner sowie lhren Angehérigen und Freunden,
was Sie erwarten.

Manche Menschen sind erst einmal verunsichert und wissen nicht, wie sie
sich verhalten sollen, wenn ein Ehepartner, Verwandte oder Freunde eine
Krebsdiagnose erhalten haben. Es gibt Menschen, die sich gar nicht erst
trauen, mit dem Patienten Uber seine Diagnose zu sprechen. Aus Angst,
etwas Falsches zu sagen, gehen manche sogar auf Distanz. Andere erkundi-
gen sich fortlaufend nach dem aktuellen Befinden und bieten ihre Hilfe an.

Uberlegen Sie, was Sie brauchen, und teilen Sie Ihre Gefiihlslage mit Ihnen
nahstehenden Menschen. Ein kurzer Satz wie ,Ich bin heute traurig.”, ,Ich

bin aufgewUhlt.“ oder ,Heute geht es mir gut.” hilft lhrer Umgebung, lhnen

die FUrsorge zu geben, die Sie erwarten.

Sagen Sie, wenn Sie einfach mal lhre Ruhe haben méchten.
Sicherlich wird es Tage geben, an denen Sie weder Uber |hre Erkrankung
noch Uber andere Themen sprechen moéchten. Tage, an denen lhnen alles
zu viel wird und Sie in Ruhe gelassen werden wollen. Auch das sollten Sie
Angehdrigen und Freunden ehrlich mitteilen.

Umgeben Sie sich mit Menschen, die lhnen guttun.
Suchen Sie verstarkten Kontakt zu Angehdrigen und Freunden, mit denen
Sie sich besonders wohl fuhlen.

Uberlegen Sie, ob es - abgesehen von lhrem Arzt -

in lhrem Umfeld Personen gibt, die Sie unterstiutzen.

Aufgrund |hrer Erkrankung werden Sie seelische und praktische Unterstit-
zung bendtigen. Uberlegen Sie, wer lhnen wobei helfen kann und sagen
Sie es den Menschen, die sich um Sie sorgen und Ihnen helfen wollen.

Das kdonnen folgende Situationen sein:

Mit wem kann ich offen sprechen und wer hilft mir, emotional mit meiner
Erkrankung zurechtzukommen?

Wer heitert mich auf, wenn es mir schiecht geht?

Wer hilft mir bei praktischen Problemen wie Haushalt, Einkaufen, Autofahrten?

Wer kann mir Fragen zur Erkrankung, Therapie oder generell zu meinem
Gesundheitszustand beantworten?

Wer kann mich zu Arztterminen begleiten oder mir helfen, wichtige
Arztgesprache vorzubereiten?



Sprechen Sie lhren Arzt auch auf

Maoglichkeiten der Alltagsbetreuung an.

7 lhnen ist es wichtig, sich mit anderen Patienten mit Multiplem Myelom
» auszutauschen?

Der Kontakt und Austausch mit Menschen, die sich gerade in der gleichen
Lebenssituation befinden, kann fur einige Patienten hilfreich sein. Nahere
Informationen finden Sie im Internet unter www.myelom-deutschland.de, der
Homepage von Myelom Deutschland e.V., dem Bundesverband fir Myelom-
Patienten, Selbsthilfegruppen und Interessenten. Selbsthilfegruppen gibt es
mittlerweile in vielen Stadten.

Homepage von Myelom Deutschland e.\..

www.myelom-deutschiland.de

Eine Deutschlandkarte auf der Homepage
-« des Vereins zeigt Ihnen, ob sich eine Selbst-
hilfegruppe in |hrer N&he befindet.



Sie mochten professionelle Gesprachsangebote wahrnehmen?

Manche Menschen haben das Bedurfnis, sich einem Psychologen anzuver-
trauen. Es gibt Psychoonkologen, die sich ausschlieBlich der Betreuung von
Krebspatienten widmen. Ein Termin ist jedoch meist mit Wartezeiten verbun-
den. Wenn Sie nicht so lange warten kénnen oder méchten, erkundigen Sie
sich nach Gesprachsangeboten in kirchlichen Einrichtungen. Auch |hr Arzt
mit seinem Pflegeteam kann Ihnen oftmals weiterhelfen.

Sie moéchten weitere Informationen zum Multiplen Myelom?

Es gibt sehr viele Informationsangebote — ob in gedruckten Broschiliren oder
im Internet. Fragen Sie |hren Arzt oder das Pflegeteam danach — auch zu
speziellen Themen wie Sport und Ernahrung beim Multiplen Myelom.

Umfassende Informationen bieten auch ,,Die blauen Ratgeber” der
Deutschen Krebshilfe. Sie kdnnen die Broschiren unter der Internetadresse
www.krebshilfe.de/informieren/ueber-krebs/infothek/infomaterial-
kategorie/die-blauen-ratgeber/ kostenlos bestellen. Sie kénnen ,,Die
blauen Ratgeber” auch herunterladen und ausdrucken.

Wenn Sie vertiefende Informationen zum Thema Psychoonkologie suchen,
kénnen Sie unter www.krebshilfe.de/informieren/ueber-krebs/infothek/
infomaterial-kategorie/patientenleitlinien die Patientenleitlinie ,,Psychoon-
kologie — Psychosoziale Unterstltzung fur Krebspatienten und Angehorige*®
herunterladen oder bestellen.



40 Setzen Sie sich eigene Ziele und leben Sie lhr Leben.
¢  Geben Sie nicht Ihr gewohntes Leben auf und versuchen Sie, lhren bis-
herigen Alltag fortzufuhren und die Erkrankung als neuen Anteil zu integrie-
ren. Passen Sie |hre Aktivitaten lhrer neuen Situation an und setzen Sie sich
Ziele, was Sie jetzt und zuklinftig machen mochten.

Sie wollen lhren runden Geburtstag in groBer Runde feiern?
Uberlegen Sie, ob Sie die groBe Feier auf einen spateren Zeitpunkt
verschieben und zunachst nur im kleinen Kreis zusammentreffen. Oder lassen
Sie sich helfen, wenn Sie auf das groBe Fest nicht verzichten wollen.

Die lange gebuchte Urlaubsreise steht in Kiirze an?
Sprechen Sie mit lhrem Arzt darlber, ob und wie sich das mit einer geplanten
Therapie und lhrem allgemeinen Gesundheitszustand vereinbaren |asst.

Sie haben im Job gerade ein neues Projekt ilbernommen?
Sprechen Sie mit lnrem Arbeitgeber dartiber, ob Sie fUr die ndchste Zeit
Unterstlitzung bei der Bewéltigung der Aufgaben erhalten kénnen.




Nitieren Sie Yhne Biele

Jnd wie sich diese umsetzen lassen




. mente einnehmen missen.

Sie haben Fragen”?

Ek 4t Aintworten!

Viele Patienten beschéaftigen dieselben Fragen, scheuen sich aber davor,
diese auch zu stellen. Nachstehend haben wir hdufig gestellte Fragen von
Patienten und Antworten fur Sie zusammengestellt.

WIE IST MEINE LEBENSERWARTUNG?
Sie haben eine Krebsart, die gut behandelt
werden kann. Jeder Mensch ist anders und
der Verlauf der Erkrankung deshalb ganz
unterschiedlich, aber viele Patienten leben
lange Jahre mit einem Multiplen Myelom.

Es ist aber nur natirlich, wenn Sie sich diese
Frage stellen, denn Krebs |6st bei den meis-
ten Menschen besonders starke Angste aus,
die aber angesichts der Fortschritte in der
Krebsmedizin nicht mehr sein missen.

BIN ICH JETZT FUR IMMER KRANK?

Ein Multiples Myelom kann nicht geheilt
werden. Die Moglichkeiten der modernen
Medizin sind aber so gut, dass es bei vielen
Patienten wie eine chronische Erkrankung
verlauft. Behandlungen mit Medikamenten
in Phasen, in denen die Erkrankung aktiv ist,
und regelmaBige Arztbesuche gehéren kinf-
tig zu Ihrem Leben. Das trifft auf alle Men-
schen zu, die an einer chronischen Erkran-
kung leiden. Bestimmt kennen Sie auch
einige Menschen, die sich in regelmaBiger
arztlicher Behandlung befinden und Medika-

WARUM HABE AUSGERECHNET ICH
EIN MULTIPLES MYELOM?

Warum ein Multiples Myelom entsteht, ist
bis heute nicht vollstandig geklart. Fest
steht jedoch: Sie haben nichts getan, um
diese Erkrankung zu verursachen. Manche
Menschen hadern mit sich und suchen den
Grund in friherem Fehlverhalten. Lassen
Sie solche Gedanken nicht zu, Sie hindern
Sie nur, lhre Krankheitsbewaltigung und die
Behandlung aktiv anzugehen.

£ Widibbrmmhibieotebbockiihan. zom



\eltere Infomationen

fir &

INFONETZ KREBS Krebsinformationsdienst
Von Deutscher Krebshilfe und Deutsches Krebs-
Deutscher Krebsgesellschaft forschungszentrum (DKFZ)
Das INFONETZ KREBS unterstitzt, berat und infor- Telefon: 0800 4203040

miert Krebskranke und ihre Angehdrigen kostenlos. krebsinformationsdienst@dkfz.de

Das Team des INFONETZ KREBS beantwortet in www.krebsinformationsdienst.de

allen Phasen der Erkrankung personliche Fragen
nach dem aktuellen Stand von Medizin und Wis- . .
senschaft. Das Team vermittelt Informationen in Selethllfegruppe I\/I'ultlples I\/Iyelom
einer einfachen und auch fur Laien verstandlichen Kurpfalz (gem. Verem)

Sprache, nennt themenbezogene Anlaufstellen und

nimmt sich vor allem Zeit fir die Betroffenen. HindenburgstraBe 9

67433 Neustadt/Wstr.

Sie erreichen das INFONETZ KREBS per Telefon, Brigitte Reimann (Vorsitzende)

E-Mail oder Brief. Kostenlose Beratung: Mobil: 0172 - 7311423

Telefon: 0800 80708877 E-Mail: multiples.myelom.kurpfalz@gmail.com
(Montag bis Freitag 8:00 — 17:00 Uhr)

krebshilfe@infonetz-krebs.de Wichtig: Fir Rickruf Name und Telefonnummer
www.infonetz-krebs.de hinterlassen. www.infonetz-krebs.de
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