ERSTINFORMATION UND UNTERSTUTZUNG FUR PATIENTEN
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Mit der Behandlung Ihres Multiplen Myeloms beginnt ein neuer und wichtiger
Abschnitt. Es ist der erste entscheidende Schritt, der getan werden muss,
damit es Ihnen wieder besser geht. Die Therapie wird verschiedene Heraus-
forderungen mit sich bringen, lhren Alitag beeinflussen und auch Neben-
wirkungen werden sich nicht ganz vermeiden lassen. Wie intensiv diese
Veranderungen erlebt werden, ist von Patient zu Patient unterschiedlich.

Mit unserem Ratgeber mochten wir Ihnen flr
die Zeit der Behandlung unterstitzend zur
Seite stehen und Sie auf konkrete Fragestel-
lungen aufmerksam machen. Sie finden hier
auch Platz fur eigene Notizen.

Am Schluss des Ratgebers finden Sie
einen Patientenpass, den Sie ausflllen und
mit sich flhren kdnnen, beispielsweise in
lhrer Geldbdrse. Der Pass enthalt wichtige

Informationen zu lhrer Erkrankung und deren
Behandlung. Zeigen Sie den Pass vor, wenn
Sie einen Arzt aufsuchen, der von |hrer
Erkrankung und den Medikamenten, die Sie
erhalten, nichts weiB. Da sich die Angaben
des Passes im Verlauf der Behandlung ver-
andern kénnen, finden Sie zwei Exemplare,
die Sie bei Bedarf ausflllen kénnen.



auf mich zu?

Um das Vorgehen bei der Behandlung besser zu verstehen, hilft es,
sich die Ablaufe beim Krankheitsgeschehen des Multiplen Myeloms
noch einmal zu vergegenwartigen.

Ein Multiples Myelom verlauft in verschiedenen Phasen: Zeiten spurbarer
Erkrankung wechseln sich mit Phasen ab, in denen fast keine oder gar
keine Krankheitszeichen mehr vorliegen. Diese krankheitsfreie Zeit wird als
Remission bezeichnet. Das Multiple Myelom kann heute sehr gut behan-
delt, aber es kann nicht geheilt werden. Bei nahezu allen Patienten tritt die
Erkrankung wieder auf, was als Rezidiv bezeichnet wird.

Wie lange die Remission andauert, ist von
Patient zu Patient verschieden. Bei man-
chen Betroffenen kommt es bereits nach
wenigen Wochen oder Monaten der Remis-

sion zu einem Rezidiv, andere bleiben Uber 3&’-__;-.

viele Jahre krankheitsfrei. Tritt ein Rezidiv \'“‘ﬁa_
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Die erste Therapie nach der Diagnose Mul-
tiples Myelom hat einen wichtigen Einfluss
auf die weitere Entwicklung lhrer Erkran-
kung. Daher wird diese Behandlung unter
Einsatz aller zur Verfigung stehenden M&g-
lichkeiten durchgeflhrt. Viele Patienten erle-
ben gerade die Erst-Therapie als sehr belas-
tend. Hinzu kommt, dass Sie insbesondere
in den ersten Monaten durch regelmaBige
Arztbesuche und Untersuchungen zeitlich
stark eingebunden sein werden. Halten Sie
sich jedoch als positiven Aspekt vor Augen:




Je besser das Ergebnis dieser Behandlung
ist, desto besser sind lhre Chancen auf

eine langere Remissionsphase.
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Fur die Behandlung stehen verschiedene
Arzneimittel zur Verfigung, die in unter-
schiedlichen Kombinationen eingesetzt
werden kénnen. Ferner wird gepruft, ob
bei lhnen eine autologe Stammzelltrans-
plantation in Frage kommt.

Die Auswahl der Behandlungsmaéglichkei-
ten hangt von verschiedenen Faktoren ab:
berlcksichtigt wird lhr Erkrankungsbild, lhr
Alter, wie fit Sie sich korperlich fuhlen und
welche Belastbarkeit Sie sich zutrauen.

Vor Beginn der Behandlung wird lhr Arzt
daher mit Ihnen ein ausfuhrliches Gesprach
fUhren und Sie an der Entscheidung, welche
Behandlung ausgewahlt wird, beteiligen.

Zu den verschiedenen Behandlungsformen
beim Multiplen Myelom gibt es spezielle Bro-
schiren fUr Patienten, die auf alle wichtigen
medizinischen Fragen ausflhrlich eingehen,
und die lhnen |hr Arzt zu Beginn der Therapie
aushandigt.




lch bin Tell des
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Gemeinsam mit lhrem Arzt und den Pflegekraften sind Sie ein wichtiger Teil
des Teams, das sich um Ihre Gesundheit und lhr Wohlbefinden kiimmert. Als
Patient sollten Sie wissen, was Sie von der Behandlung erwarten konnen
und welche Nebenwirkungen auf Sie zukommen. Wir empfehlen lhnen daher,
sich auf das Gesprach mit Inrem Arzt gut vorzubereiten. Nachstehend finden
Sie Anregungen fUr wichtige Sachverhalte, die geklart werden sollten.

Machen Sie sich wahrend
des Gesprachs mit lhrem
Arzt Notizen, damit Sie
sich spater an die Inhalte
erinnern kdnnen.

-

Fragen Sie nach, wenn
Sie etwas nicht verstanden
haben.

Nehmen Sie eine vertraute
Person mit. Eine zweite Per-
son, die mithort und ihrer-
seits Fragen stellt, kann das
Verstandnis erhdhen.




4 Lassen Sie sich verschiedene Behandlungsmethoden erklaren und
* fragen Sie lhren Arzt nach den Griinden, warum er eine bestimmte
Methode empfiehilt.

Eine Therapieauswahl richtet sich nach verschiedenen Faktoren: Altere

und weniger fitte Patienten erhalten in der Regel eine andere Behandlung als
jungere und fittere Patienten. Auch die Darreichungsform spielt eine Rolle.
Manche Patienten flihlen sich mit Tabletten wohl, andere stort es, an die
regelmaBige Einnahme denken zu mussen und bevorzugen eine Infusion.

2’ Fragen Sie auch nach Vor- und Nachteilen der jeweiligen Behandlung.

Die Therapie wird Sie Uber Monate begleiten. Sie sollten sich mit ihren
Umstéanden und Auswirkungen auf den Alltag daher so vertraut wie
moglich machen.

3 Erkundigen Sie sich nach den aktuellen medizinischen Standards.
[ ]

FUr viele Erkrankungen, einschlieBlich des Multiplen Myeloms, haben
Experten sogenannte Leitlinien entwickelt, an denen sich Arzte bei der
Behandlung orientieren kénnen. Diese Leitlinien folgen den neuesten
wissenschaftlichen Erkenntnissen. Fragen Sie lhren Arzt, wenn es Sie
interessiert, nach welcher Leitlinie Sie behandelt werden und welche
Griinde fur seine Therapiewahl in lhrem speziellen Fall fur Ihren Arzt
ausschlaggebend sind.
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Erkundigen Sie sich auch, zu welchem Zeitpunkt diese eintreten kénnen.
Viele Nebenwirkungen treten erst am Tag nach der Behandlung auf,
was manche Patienten nicht mit der Therapie in Zusammenhang bringen.
Das Auftreten von Nebenwirkungen ist individuell sehr unterschiedlich.
Manche Patienten haben durch die Behandlung kaum Beeintrachtigungen,
bei anderen zeigen sich deutliche Reaktionen.

Man kann nicht alle Nebenwirkungen vermeiden, aber gegen viele etwas
unternehmen. Beispielsweise kann die Ubelkeit, vor der viele Patienten
Angst haben, heute gut behandelt werden. Sprechen Sie mit Ihrem Arzt
und dem Pflegeteam, damit diese mit Ihnen zusammen Uberlegen kénnen,
wie lhre Therapie gegen das Multiple Myelom flr Sie bestmdglich durch-
gefuhrt werden kann.

Dabei handelt es sich um eine unterstltzende Behandlung, mit der
Nebenwirkungen der Myelom-Therapie gemildert oder im besten Falle ggf.
beseitigt werden kénnen. Eine Supportivtherapie wird auch eingesetzt,
um Beeintrachtigungen, die durch die Krebserkrankung selbst entstehen,
zu behandeln. Beim Multiplen Myelom sind fast immer auch die Knochen
betroffen, was zu Schmerzen und Briichen flihren kann. Das kann heute
ebenfalls gut behandelt werden. Wenn Sie vertiefende Informationen zu
diesem Thema mdchten, kédnnen Sie die Patientenleitlinie ,Supportive
Therapie. Vorbeugung und Behandlung von Nebenwirkungen einer Krebs-
behandlung“ herunterladen oder bestellen:
https://www.krebshilfe.de/informieren/ueber-krebs/infothek/
infomaterial-kategorie/patientenleitlinien/



Was ich

lum Ramn

Halten Sie unbedingt den Therapieplan ein. Bereits eine vergessene Ta-
blette oder eine ausgelassene Infusion kann lIhren Therapieerfolg schmalern.
Nur ein Arzneimittel, das korrekt und regelméaBig eingenommen oder ange-
wendet wird, kann seine volle Wirksamkeit bei der Behandlung der Erkran-
kung entfalten. Unterbrechen Sie keinesfalls eine Behandlung eigenméchtig
ohne vorherige RlUcksprache mit dem Arzt.

Auch wenn Sie sich zu diesem Zeitpunkt besser flihlen und der Ansicht sind,
dass Sie keine Therapie mehr bendtigen, kann der vorzeitige Abbruch den
maximal mdéglichen Therapieerfolg in Frage stellen. Die Erkrankung kann
zurlickkommen und die bisherige Behandlung wirkt dann oft nicht mehr.

Schreiben Sie jede koérperliche Reaktion genau auf, auch wenn Sie der
Ansicht sind, dass es mit der Behandlung nichts zu tun hat. Ob es sich um
Rickenschmerzen, Ubelkeit, Schwindel oder Herzklopfen handelt, Ihr Arzt
muss das wissen. Denn er kann beurteilen, ob die Beschwerden mit der
Therapie zusammenhangen oder andere Ursachen zugrunde liegen. Nur
wenn Sie sich mitteilen, kann etwas gegen die Beschwerden unternommen
werden.




Hilfreich ist das Fihren eines Tagebuchs
— auch in einer computergestiitzten Form,

mit dem Sie und |lhr Arzt einen genauen
Uberblick Uiber den Verlauf Ihres Zustandes
wahrend der Behandlung haben. Auf diese
Weise konnen Sie auch nachvollziehen, wie
sich die Symptome lhrer Erkrankung lang-
sam bessern. Einige Praxen und Kliniken
arbeiten mit einem computergestiitzten
Tagebuch flr Patienten, in dem Sie regelméa-
Big Ihr aktuelles Befinden und die Medika-
menteneinnahme online eintragen konnen.
Fragen Sie lhren Arzt.

Behandlung
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Versuchen Sie, lhr Leben weiterzuleben.
Die Behandlung ist anstrengend und kos-
tet Kraft. Denken Sie sich immer wieder
kleine Belohnungen aus: Génnen Sie sich
ein neues Buch, einen Spaziergang in der
Sonne, ein schickes Kleidungsstilick oder
ein Treffen mit Freunden. Und halten Sie
sich immer wieder vor Augen: Diese The-
rapie kann mir helfen, damit es mir wieder
besser geht.

*




Yieker Gedanke

st hilfreich

Die Notwendigkeit einer Behandlung
kann man sich durch ein einfaches Beispiel
gut vergegenwartigen. So fahrt ein Auto
nur, wenn es betankt wird.

Stellen Sie sich vor, dass die Arzneimittel
eine Art Kraftstoff darstellen, der es

Ihrem Korper ermaoglicht, seine Funktio-
nen weiter auszuuben. Wird der Krafistoff
nicht mehr nachgefullt, kann das Auto nicht
mehr weiterfahren.




INn welcher Form wird die

Therapie durchgefihit?

Wie bereits beschrieben stehen Arzneimittel zur Behandlung
des Multiplen Myeloms in verschiedenen Darreichungsformen
zur Verfugung. Es gibt Tabletten oder Kapseln, Infusionen oder
die Injektion direkt unter die Haut. Neben der Wirkung auf die
Erkrankung ist die Darreichungsform ein wichtiges Kriterium, an
der sich der Arzt bei der Auswahl des Arzneimittels orientiert.
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Die Behandlung mit Tabletten oder Kapseln, die der Patient mit Fllssigkeit
einnimmt und schluckt, wird als orale Therapie bezeichnet. Die Anwendung
ist einfach und kann nach einem bestimmten Einnahmeplan, den Sie von
lhrem Arzt erhalten, zu Hause erfolgen. Der behandelnde Arzt muss dennoch
regelmaBig aufgesucht werden, damit die Blutwerte kontrolliert werden kén-
nen. In der ersten Zeit der Therapie kann das jede Woche notwendig sein,
die Intervalle verlangern sich im weiteren Behandlungszeitraum. Wichtig ist
allerdings, dass Sie den Einnahmeplan auch akribisch einhalten, damit die
Medikamente ihre volle Wirksamkeit entfalten kbnnen.



SUBKUTANE INJEKTION

Eine Spritze direkt unter die Haut wird als subkutane (abgekirzt s.c.) Gabe

bezeichnet. Es hangt vom Medikament und von der Fertigkeit des Patienten
ab, ob die subkutane Injektion vom Patienten selbst — nach entsprechender
Schulung — oder vom Arzt oder den Pflegekraften verabreicht werden kann.
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INFUSION

m Hier wird ein Zugang zur Vene gelegt, daher wird die Infusion auch
— ) als intravendse (abgekdrzt i.v.) Darreichungsform bezeichnet. Eine
Infusion erhalten Sie meist in der Klinik oder Praxis. Je nach Behand-

lungsplan suchen Sie daher dafiir regelmaBig Ihren Arzt auf.

e Stellen Sie sich auf die Dauer der Infusion ein. Die Verabreichung
einer Infusion kann je nach Arzneimittel unterschiedlich lange
dauern. Erkundigen Sie sich im Vorfeld darliber und bringen Sie
etwas zum Lesen, zum Stricken oder ein Kreuzwortratsel mit, gern
auch eine Decke oder ein Kissen, damit Sie es moglichst bequem
haben. Viele Praxen und Kliniken verfigen Uber W-LAN, sodass
Sie im Internet surfen kdnnen. Nehmen Sie sich eventuell auch
eine Kleinigkeit zu essen und zu trinken mit.

® Achten Sie auf lhre Venen. Vielleicht kennen Sie es schon von
vorhergehenden Blutabnahmen, dass lhre Venen nur schlecht zu
finden sind. Das ist bei vielen Patienten der Fall. Auch dagegen
lasst sich etwas unternehmen. Bereiten Sie |hre Venen gut auf
die Infusion vor, indem Sie viel trinken und die Arme im Winter
gut vor der Kélte schitzen, bevor Sie zum Arzt gehen. Cremen
Sie abends Ihre Haut sorgféltig ein, um die Venen zu pflegen. Mit
Hilfe eines speziellen Trainings mit Béallen kann die Armmuskulatur
aufgebaut werden, was ebenfalls den Venen zugutekommt. lhre
Venen sind in dieser Phase sehr wichtig.

® Nach der Infusion. Es ist weniger schmerzhaft, wenn die Nadel
vom Arzt oder Pflegeteam nach einer Infusion herausgezogen
wird, ohne darauf zu drlicken. Der Druck vergréBert nur die
Wunde. Legen Sie den Arm waagerecht ab, damit sich kein
Bluterguss bildet. Driicken Sie mit einem Tupfer oder Wattepad
mindestens zwei Minuten auf die Infusionsstelle, bis ein kleiner
Thrombus das Loch verschlieBt. Nach der Infusion haben Sie
Anspruch auf ein Taxi, das Sie nach Hause fahrt. Sie bekommen
vom Praxisteam einen Taxischein, den Sie bei Ihrer Krankenkasse
einreichen.



CWelehe Leittumgen

stehen mir zu?

Uberlegen Sie vor Beginn der Behandlung, in welchen Bereichen Sie
Unterstltzung benétigen und informieren Sie sich, welche Leistungen
lhnen wahrend der Therapie zustehen. Vereinbaren Sie einen
persénlichen Termin bei |hrer Krankenkasse, um zu besprechen, ob und
In welcher Form bei den nachfolgenden Punkten Unterstitzung moglich
ist. Oder sprechen Sie |hren Arzt darauf an. In vielen Praxen gibt es
Aufklarungsgesprache, in denen Sie mehr zu den Méglichkeiten einer
Unterstltzung erfahren:

Beantragung einer Behinderung (auf den Landratsamtern)
Unterstiitzung im Haushalt

Betreuungsgeld fiir einen Angehdérigen, wenn dieser Sie
wahrend der Zeit der Behandlung betreut

Zuzahlungsbefreiung

Anspruch auf Taxifahrten nach der Infusion und nach einer
Knochenmarkdiagnostik

Reha-Sport
Reha-Aufenthalt nach der Therapie
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Auch Ihr Arzt und sein Praxisteam
kdnnen lhnen bei verschiedenen
Punkten helfen. Beispielsweise
erhalten Sie bei Ihrem Arzt Informa-
tionen zum Reha-Sport und eine
Bescheinigung, dass Sie chronisch
krank sind.

Im Krankenhaus steht Ihnen der
Kliniksozialdienst fUr Fragen zur
Verflgung. Weitere Anlaufstellen, bei
denen Sie Rat und Informationen
einholen kénnen, finden Sie auf der
letzten Seite.

Denken Sie daran, wahrend der
Therapie alle Quittungen und Belege
fUr Zuzahlungen bei Arzneimitteln
und fur medizinische Hilfsmittel zu
sammeln. lhre Krankenkasse prft
dann, ob und welche Aufwendungen
Ihnen erstattet werden.

Machen Sie sich jetzt schon eine Liste
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\eltere Infomationen
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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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