PALLIATIVSITUATION

Palliativsituation —
ein anderer Blickwinkel
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Seit einiger Zeit leben Sie nun schon mit Inrem Multiplen Myelom.
Nachdem es diagnostiziert wurde, haben Sie unterschiedliche Behand-
lungen erfahren und dabei eine oder sogar auch mehrere Remissionen
durchlaufen. Sie haben erlebt, dass das Multiple Myelom

gut behandelbar ist. Leider flammt es nach Phasen der Remission immer
wieder neu auf und kann noch nicht geheilt werden.

Dieser Kreislauf ruhender und aktiver Phasen
wiederholt sich bei nahezu allen Myelom-Pa-
tienten mehrfach und kann liber viele Jahre
andauern. Wie lange, kann sehr unterschied-
lich sein und nicht vorausgesagt werden. Es
ist wie eine lange Reise mit vielen Stationen.

Irgendwann kommt der Zeitpunkt, an dem die
Myelomzellen sich nicht mehr in eine Ruhe-
phase begeben, ein Eigenleben entwickeln
und sich jeder Behandlung widersetzen. Wenn
eine aktive Therapie des Multiplen Myeloms
dann nicht mehr erfolgversprechend ist, ver-
schiebt sich der Schwerpunkt und die beglei-
tende Behandlung riickt in den Vordergrund.
Es geht nun darum, lhren Alltag angenehm

zu gestalten und Ihre Lebensqualitat so lange
wie mdglich zu erhalten, indem Schmerzen,
Schlafstérungen oder andere begleitende Be-
schwerden kontrolliert werden. Diese MaBnah-
men gehéren zum Gebiet der Palliativmedizin
und umfassen nicht nur Arzneimittel, sondern
beispielsweise auch Hilfsmittel und psycho-
logische Unterstiitzung. Auch in dieser Phase
werden |hr Arzt und das Praxisteam lhnen zur
Seite stehen und Sie bestméglich betreuen.

Mit diesem Ratgeber méchten wir lhnen die
zahlreichen Maéglichkeiten der Palliativme-
dizin vorstellen und Sie mit Informationen
unterstitzen.



Was hell3t denn

CValliativmedigin ?

Das Wort Palliativ stammt vom lateinischen Wort fur Mantel , pallium® ab.
Stellen Sie sich die Palliativmedizin als ein Blindel MaBnahmen vor. das

Sie wie ein schutzender Mantel umgibt und lhnen in lhrer persénlichen
Situation hilft. Im Fokus der Palliativmedizin steht nicht mehr die Myelom-
zelle selbst, sondern die Beschwerden, die sie hervorruft. Ziel der
Palliativmedizin ist es, daflr zu sorgen, dass Sie eine gute Zeit mit
maoglichst wenigen Beschwerden erleben

Der Begriff Palliativmedizin wird oft recht weit
gefasst und konzentriert sich auf den ganzen
Menschen, der an einer Krankheit leidet, und
nicht auf die Krankheit allein. MaBnahmen
der Palliativmedizin werden auch schon in
friheren Krankheitsstadien, in denen noch
eine aktive Behandlung gegen die Mye-
lomzelle erfolgt, ergriffen. Ein Beispiel sind
Knochenmetastasen, bei denen der Patient
eine Therapie gegen Schmerzen oder zur
Vorbeugung von Knochenbriichen erhilt. Da
es sich dann um eine supportive, also die

Myelombehandlung unterstiitzende Therapie
handelt, wird auch in dieser Situation haufig
von einer Palliativtherapie gesprochen. Viel-
leicht haben Sie in der Vlergangenheit diese
Bezeichnung auch schon in Ihren eigenen
Arztbriefen gelesen. Mit Knochenmetastasen
konnen Patienten zum Teil noch viele Jahre
leben und sie bedeuten nicht, dass sich das
Lebensende rasch nahert. Dank des medizi-
nischen Fortschritts wird auch die palliative
Lebenszeit zunehmend langer.
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Yem Leben miglichit

viele gute Tage hinzufugen

Mit Ihrem Arzt und dem Pflegeteam sind Sie seit dem Beginn lhrer
Erkrankung bereits einen langen Weg gegangen und Sie werden diesen
Weg auch gemeinsam bis zu Ende gehen. Sie sind nicht allein und Sie
konnen in jeder Situation mit Hilfe rechnen. Jeder Tag, an dem Sie sich
wohlfUhlen, zahlt und lhr neues Ziel kénnte von nun an sein, lhrem Leben
noch moglichst viele gute Tage hinzuzufligen. Das kann fir Sie, und auch
far Ihre Familie und Freunde, ein lohnenswerter positiver Ausblick sein.

Die Palliativmedizin halt sehr viele Méglich- besonders fiir Menschen, die Sie wahrend
keiten bereit, die verbleibende Lebenszeit Ihrer Erkrankung pflegen méchten, solange
angenehm erleben zu kénnen. |hr Arzt wird Sie in lhrer hauslichen Umgebung bleiben
mit lhnen besprechen, welche dieser MaB- wollen.

nahmen jetzt fiir Sie wichtig sind. Bitten Sie
nahestehende Personen, Sie zum Arztge-
sprach zu begleiten. Auch fiir lhre Angeho-
rigen und Freunde ist es sehr hilfreich zu
wissen, was Sie erwartet und wie sie Sie
am besten begleiten kénnen. Das qgilt ganz

Die Palliativmedizin umfasst viele verschie-
dene Ansatze, die nachstehend aufgefiihrt
sind, und die Sie in ihrer jetzigen Lebenssitu-
ation bestmdglich unterstiitzen sollen. Denn
gute Tage zdhlen.




Die wichtigsten Ziele fiir Sie sind nun:

Schmegfuei gein .

Damit Sie méglichst lange aktiv bleiben und  sung stark beeintrachtigt wird. Es gibt heut-

am Leben mit Familie und Freunden teilha- zutage so viele unterschiedliche Méglichkei-
ben kénnen, ist es wichtig, dass Sie keine ten, Schmerzen zu lindern, dass Sie diese
Schmerzen haben. Schmerzen flihren nur Sorge lhrem Arzt in die Hande legen kénnen.

dazu, dass Sie sich verkrampfen, sich nicht Er wird eine passende Losung fir Sie finden!
entspannen kénnen und lhre Gemiitsverfas-

Um Schmerzen wirksam und gezielt behandeln
zu konnen, wird lhr Arzt mit Ihnen zusammen zuerst ver-
suchen, die Ursache der Schmerzen zu finden.
Ein enger und vertrauensvoller Austausch mit
Ihrem Arzt ist hierzu notwendig.

Informieren Sie Ihren Arzt dariiber, wenn Sie Schmerzen haben,
denn er kennt verschiedene Stufen der Schmerzbehandlung:
Wenn Ihre Schmerzen z. B. maBig stark sind, kénnen frei ver-

kaufliche Schmerzmittel bereits ausreichen. Bei starkeren
Schmerzen wird Ihnen Ihr Arzt verschreibungspflichtige Medi-
kamente verordnen. Fir sehr starke Schmerzen gibt es auch
Betdubungsmittel (zur Betdubung der Schmerzen) wie Mor-
phine oder Fentanyl. Von lhrem Arzt erhalten Sie dafiir ein spe-
zielles BTM-Rezept (Betdubungsmittelrezept). Bitte machen Sie
sich keine Sorgen, dass Sie eventuell eine Schmerzmittelab-
hangigkeit entwickeln kénnten, das ist sehr unwahrscheinlich.
In dieser Phase lhres Lebens geht es einzig darum, schmerz-
frei zu sein. Sagen Sie lhrem Arzt auch, wenn die bisherigen
Schmerzmittel nicht (mehr) ausreichen.
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Schmerzmittel gibt es heute in sehr vielen [

Darreichungsformen: neben Tabletten, Nasensprays,
Tropfen und Zapfchen kann eine Schmerztherapie bei- -
spielsweise auch mittels eines Schmerzpflasters erfol-

gen. Anstatt Tabletten zu schlucken, gibt es Arzneimittel,

die sublingual (das Medikament wird unter die Zunge
gelegt) gegeben werden. Und statt einer Infusion ist * |
eine subkutane (das Medikament wird unter die Haut
gespritzt) Gabe méglich. Gemeinsam mit Ihrem Arzt wer-
den Sie die fir Sie am besten geeignete
Schmerzbehandlung finden.
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Sagen Sie auch Bescheid, wenn Schwierigkeiten mit
der Vertraglichkeit von Schmerzmitteln auftreten sollten,
denn dann kann ein Medikament zum Magenschutz ver-
ordnet werden oder es wird ein anderes Arzneimittel zur

Schmerzbekampfung gewahlt. Einige starke Schmerz-

mittel kénnen Verstopfung verursachen, aber auch
das sollte nicht dazu fiihren, dass Sie das Medikament
absetzen und Schmerzen erdulden. Denn auch gegen
Verdauungsprobleme kann etwas unternommen werden.




Damit Sie zur Ruhe kommen und Kraft fiir tion auf Ihre belastende Lebenssituation

den nachsten Tag schopfen kénnen, ist ein darstellen, in der Sie eventuell Angste und
erholsamer Schlaf auBerordentlich wich- Gedanken an das Sterben beschaftigen und
tig. Schlafprobleme fiihren dazu, dass sich die Sie verarbeiten mussen. Sprechen Sie
Schmerzen verstarken und Stimmungs- mit nahestehenden Menschen Uber das, was
schwankungen bis hin zu Gereiztheit oder Sie bedriickt, oder gehen Sie Beschéftigun-
Depressionen auftreten kénnen. Milde gen nach, die Sie entspannen, denn bereits
Auspragungen von Schlafstérungen sind dadurch kann es zu einer Verbesserung der
nicht unbedingt als krankhaft zu bewerten, Schlafqualitédt kommen.

sondern kénnen eine ganz natlrliche Reak-

Bei manchen Patienten bewahren sich Hausmittel
wie heiBe Milch mit Honig oder Krautertee. Andere
haben gute Erfahrungen mit Lavendelkapseln, Duftlamp-
chen mit Lavendeldl oder Akupunktur gemacht. Es kann
auch helfen, eine halbe Stunde vor dem Schlafengehen
einen kurzen Spaziergang an der frischen Luft zu unter-
nehmen und Sauerstoff zu tanken.

Wenn Hausmittel versagen, Sie abends im Bett liegen und
lhre Gedanken kreisen und Sie nicht ein- oder durchschlafen
konnen — dann helfen Ihnen Schlafmittel, zur Ruhe zu kommen.
Wie bei Schmerzmedikamenten gibt es auch hier verschiedene
Méglichkeiten und Abstufungen in Abhangigkeit vom Ausmal
Ihrer Schlafstdérungen. Versagen alle Hausmittel, kénnen Sie
auf freiverkaufliche Schlafmittel zurlickgreifen. Sollte auch
deren Wirkung ausbleiben, kénnen Sie sich von lhrem Arzt
ein rezeptpflichtiges Medikament verschreiben
lassen, das Sie bei akutem Bedarf einnehmen.
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In der medizinischen Fachsprache wird
starke Mudigkeit als Fatigue bezeichnet.
Eine Fatigue ist weitaus belastender als

die Mudigkeit, die beispielsweise gesunde
Menschen nach einem anstrengenden
Arbeitstag verspiren. Eine Fatigue bezeich-
net einen fast schon lAhmenden Zustand
von Erschépfung und Miidigkeit. Diese Art
der Mudigkeit kann nicht durch ausreichend
Schlaf gelindert werden, sondern raubt
einem Energie, verhindert soziale Kon-
takte und fiihrt dazu, dass man nichts mehr
unternehmen moéchte und sich zunehmend
isoliert. Sie AuBert sich also eher als ein
»Mangel an Lebensenergie“. Wenn Sie daher
trotz guter Schlafqualitat tagsiiber mide
und erschopft sind, muss der Ursache auf
den Grund gegangen werden, damit etwas
dagegen unternommen werden kann. Eine

Fatigue kann eine medizinische Ursache
haben. Anhand |hres Blutbildes Gberprift lhr
Arzt den Hamoglobin-Wert (kurz: Hb-Wert).
Hamoglobin ist der Farbstoff und der wich-
tigste Bestandteil der roten Blutkérperchen,
die alle Organe im Korper mit Sauerstoff
versorgen. Wenn die Zahl der roten Blutkor-
perchen sinkt, wird auch die Sauerstoffzufuhr
geringer. Dabei ist Sauerstoff flr unseren
Energiestoffwechsel unentbehrlich. Ein Man-
gel an Sauerstoff hat eine direkte Auswirkung
auf unsere korperliche und geistige Leis-
tungsfahigkeit und beim Betroffenen stelit
sich Mudigkeit ein. Die Fatigue kann aber
auch eine seelische Ursache haben und ist
dann Teil einer Depression. In diesem Fall gilt
es, die Psyche zu starken und das seelische
Gleichgewicht zu stabilisieren.

Es gibt viele Faktoren, die eine Fatigue verursachen oder verstarken
kénnen wie z.B. Vitaminmangel, zu wenig Flissigkeit, Blutarmut etc.
Patienten mit Multiplem Myelom haben haufig einen niedrigen Hb-Wert. In
der Regel versucht man, diesen Mangel durch blutbildende Medikamente
oder durch Bluttransfusionen auszugleichen. Bluttransfusionen sind heute
sicher, gut durchfihrbar und haben fast keine Nebenwirkungen.

L
Wenn Sie sich psychisch nicht wohlfiihlen, sprechen Sie mit Inrem Arzt
uber die Méglichkeit einer psychoonkologischen Betreuung und einer

Behandlung mit antidepressiven Medikamenten. Es gibt auch kirchliche

Gesprachsangebote oder Sie kénnen einer Myelom-Selbsthilfegruppe
beitreten. Suchen Sie sich in jedem Fall seelische Unterstiitzung, wenn Sie
das Gefiihl haben, mit lhren Gedanken und Angsten nicht mehr umgehen

zu kénnen.
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Ben fypetit behallen ...

Bei einigen Patienten |asst im Verlauf der kérperlicher Schwachung einhergeht. Um
Erkrankung der Appetit immer starker nach.  dem entgegenzuwirken, muss der Grund
Es kommt zu einem Gewichtsverlust, der mit  flr die Appetitlosigkeit gefunden werden:

Essen ist mehr als nur ,, Treibstoff* flr den Kérper,
denn eine gute Erndhrung mit EiweiB, Spurenelementen
und Vitaminen starkt auch das Immunsystem.

Es ist wichtig, dass Sie Freude am Essen haben und
gute Speisen genieBen kénnen. Essen Sie, was Sie
maochten und worauf Sie Lust haben, das steigert |hre
Lebensqualitat. Was Sie vertragen, wird lhnen auch gut-
tun. Probieren Sie zum Beispiel, ob Pepsinwein aus der
Apotheke |hrem Appetit auf die Spriinge helfen kann,
wenn dieser ein wenig nachlasst.

Schluckbeschwerden? Dann ist eher weicher, breiartiger Nah-
rung der Vorzug zu geben. Schmackhafte Suppen, Pliree oder
siiBe Speisen wie Pudding oder GrieBbrei kbnnen leichter ge-
schluckt werden und bringen Abwechslung in den Speiseplan.
Gegen Schluckbeschwerden ist es auch oft hilfreich, einen
Strohhalm zu verwenden.

Alles schmeckt gleich, fade oder hat gar keinen Geschmack
mehr? Wahlen Sie besonders wiirzige Speisen aus oder wiir-
zen Sie nach. Kraftige Aromen wie Paprika oder Curry sind
nicht nur lecker, sondern auch eine Farbenpracht fiir das Auge,
das bekanntlich mitisst. Kosten Sie aromatische Krauter wie
Schnittlauch, Petersilie, Basilikum oder Rosmarin, die dem Es-
sen einen anderen und frischen Geschmack verleihen.

Das Essen schmeckt nach Eisen? Versuchen Sie einmal, |hr
gewohntes Besteck aus Cromargan oder Edelstahl wegzulas-
sen und essen Sie mit Plastikbesteck oder verwenden Sie auch
hier einen Strohhalm.
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Kann der Appetit mit diesen MaBnahmen nicht gestei-
gert werden und der Gewichtsverlust nimmt zu, miissen
starkere Geschiitze aufgefahren werden — beispielsweise
in Form spezieller hochkalorischer Nahrung, die Uber die
Apotheke erhéltlich ist. Diese Nahrung gibt es entweder
als Drinks in verschiedenen Geschmacksrichtungen oder

auch in Form von Keksen. In der Regel (ibernimmt die

Krankenversicherung die Kosten dafiir. Sprechen Sie
also auch hierzu mit lhrem Arzt und lhrer Krankenkasse.

L

Wenn eine natiirliche Nahrungsaufnahme nicht mehr
mdglich ist, kann eine Erndhrungssonde oder Nahrungs-
pumpe zum Einsatz kommen, die eine spezielle Nahrung
direkt in den Magen-Darm-Trakt des Patienten befordert.

Oder aber die Nahrstoffe werden liber einen Venenzu-

gang direkt in das Blut geleitet. Bitte achten Sie in Ihrer

Patientenverfligung darauf, dass Sie hier klare Anwei-

sungen geben, was Sie mochten.



nfektionen Puih ekenren ...

Durch die Myelomzellen ist die kérpereigene
Abwehr geschwécht. Infektionen kénnen
sich schneller entwickeln und auch eigent-
lich harmlose Infekte kénnen sich bei Mye-
lom-Patienten sehr viel schlimmer auswirken
als bei gesunden Menschen. Daher ist es

Fieber Uber 38 Grad Celsius

wichtig, dass Sie sich bei bestimmten Anzei-
chen sofort an lhren Arzt wenden, damit
entsprechende MaBnahmen ergriffen werden,
um die Infektion zum Stillstand zu bringen.
Besondere Aufmerksamkeit ist geboten bei:

Auftreten von Herpesblaschen im Gesicht oder am Korper

Durchfall, wenn dieser zwei Tage hintereinander mindestens

dreimal am Tag aufgetreten ist oder falls Sie in der Nacht Durchfall

haben

Mehrfachem Erbrechen




Durch die Myelomzellen kénnen die Knochen Ende der Therapie durchgefiihrt. Auch in der
im gesamten Korper geschadigt werden. Der  Palliativsituation wird Ihr Arzt durch Veerfahren
Schutz lhrer Knochen durch entsprechende der Bildgebung regelméBig tiberpriifen, ob
Arzneimittel ist bereits ab Beginn der Behand- Knochenschaden oder -briiche aufgetreten
lung wichtig und wird in der Regel bis zum sind.

Bildgebungsverfahren wie die Réntgenuntersuchung zeigen Kno-
chenschadigungen in friihen Stadien nicht zuverlassig an. Daher
wird auf noch feinere Verfahren zurlickgegriffen: Zur Untersuchung
der Wirbelséule wird meist eine Computer-Tomographie (CT) - eine
Weiterentwicklung der Réntgen-Technik - eingesetzt.

Eine Skelettszintigraphie - eine nuklearmedizinische Unter-
suchungsmethode, bei der dem Patienten ein Kontrastmittel
gespritzt wird — erfasst das ganze Skelett und bildet krankhafte
Veranderungen schon frihzeitig ab.

Starken Sie lhre Knochen weiterhin durch leichte
Bewegungsibungen, so lange das mdglich ist. Die Muskulatur
schitzt die Knochen und es ist wichtig, dass Sie méglichst
keine Knochenbriiche erleiden. Bei Knochenbrichen wird in der
Regel operiert. Bei Knochenmetastasen kann Bestrahlung zum
Einsatz kommen.




Kosten fur Hilfsmittel werden bis zu einer
gewissen Hbchstgrenze von der Kranken-
kasse erstattet und sollen lhnen dabei helfen,
Ihre Eigenstandigkeit zu bewahren und lhnen
die Pflege zu erleichtern. Nutzen Sie diese
Angebote, denn verschiedene Hilfsmittel
werden von lhrer Krankenkasse bewilligt und
koénnen lhren Alltag sehr stark erleichtern. Ein
Rollator unterstitzt Sie dabei, langer mobil
zu bleiben und aktiv am Leben teilzunehmen.
Bei Problemen mit dem Gang zum WC kann
ein Toilettenstuhl hilfreich sein. Sie kénnen
auch von einem Pflegebett profitieren, das
hoéhenverstellbar ist und lhnen einen leichte-
ren Ein- und Ausstieg bietet als herkédmmli-
che Betten. Erzdhlen Sie Ilhrem Praxisteam,
welche taglichen Verrichtungen Ihnen unge-
wohnlich schwerfallen. Welche Hilfsmittel

in Ihrer Situation fir Sie personlich sinnvoll

sind, besprechen Sie daher am besten mit
Ihrem Praxisteam.

Konnen Sie lhren Alltag aufgrund der fort-
geschrittenen Erkrankung nicht mehr allein
bewaltigen, haben Sie, abhangig vom Pflege-
grad, den der medizinische Dienst bei lhnen
feststellt, auch Anspruch auf eine Haushalts-
hilfe. Die Begutachtung, welchen Pflegegrad
Sie haben, missen Sie bei lhrer Kranken- .
kasse einfach nur beantragen. a%
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Abhangig von |hrem Pflegegrad ist es aucl'!

méglich, dass Sie ein hauslicher Pflegedienst ¥

unterstitzt. Dieser kann lhnen bei der Kor-
perpflege, bei der Medikamentengabe und
beim An- und Ausziehen behilflich sein:

Lassen Sie sich auch wegen eines Hausnot- "
rufs (mobiler Notfallknopf) beraten.
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Dazu gehort die Telefonnum-
mer lhres Arztes ebenso wie
die Nummer eines ambulanten
Versorgungsdienstes.

Miissen Sie ins Krankenhaus, kénnen
Sie unter der Nummer | - anrufen.
Dort werden nicht notfallmaBige
Krankentransporte organisiert.

Bei starken psychischen Problemen
kdnnen sie mit dem 24 Stunden besetz-
ten arztlichen (psychiatrischen) Bereit-

schaftsdienst unter der bundesweiten
Telefonnummer
Kontakt aufnehmen.

Die Telefonseelsorge bietet eine
anonyme, kostenlose Beratung zu
jeder Tages- und Nachtzeit unter
den bundesweiten Telefonnummern
: oder 22
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schliel3t sich

Die immer wiederkehrende Erkrankung des Multiplen Myeloms konfrontiert
Sie auch mit der Endlichkeit des eigenen Lebens. Solange wir gesund
sind, verdrangen wir die Gedanken an unseren eigenen Tod, erst durch
eine schwere Krankheit lassen wir den Gedanken daran zu. Sie merken,
dass die Krankheit Inre Selbststandigkeit und Selbstversorgung zuneh-
mend einschrankt und Ihr Bedarf an Hilfe und Betreuung dagegen immer
mehr zunimmt. Das Netzwerk lhrer Unterstlitzung kann neben Ihrem
zustandigen Arzt und |hrem Hausarzt durch einen hauslichen Pflegedienst
erweitert werden. Auf [hrer Reise mit Ihrer Erkrankung befassen Sie sich
jetzt auch eventuell vermehrt mit dem Gedanken des Abschiednehmens.
Die Vorstellung, aus dem Leben zu scheiden und vertraute Weggefahr-
ten zurdckzulassen, tut weh und Angst vor dem Sterben und dem Tod

zu haben, ist nur naturlich..Und doch ist der Tod die andere Seite des
Lebens und die Gewissheit, dass wir eines Tages sterben werden, haben

wir vom Tag unserer Geburt an.

Mit diesem Wissen umzugehen ist eine sehr
individuelle und persdnliche Angelegenheit:
Ob Sie sich damit vertraut machen, Ab-
schied zu nehmen und loszulassen oder ob
Sie den Gedanken an den Tod lieber weit
von sich schieben und nicht dariiber spre-
chen wollen - es ist Ihr gutes Recht, das fir
sich selbst zu entscheiden.

Eine schwere Erkrankung erdffnet auf der
anderen Seite die Mdglichkeit fur Sie und
lhre Angehdrigen und Freunde, sich auf das
~Aus-dem-Leben-gehen” gut vorzubereiten.
Der Frage ,,Was wird aus mir?* und ,Was
wird aus meiner Familie?“ kénnen Sie nach-
sptiren und versuchen, in lhrem Sinne vor-
zusorgen.

Sie kénnen lhre Vorstellungen und Wiinsche
formulieren und so Einfluss auf den Verlauf
Ihrer letzten Lebensphase nehmen, solan-

ge es noch maglich ist. Auch fir lhren Arzt
und Ihre Angehdrigen ist es sehr hilfreich zu
wissen, welche Vorstellungen Sie haben und
wie es weitergehen soll. Sie kénnen hier vo-
rausschauend zum Beispiel folgende Punkte
rechtzeitig klaren:

Denken Sie fruhzeitig an eine Patienten-
verfliigung und eine Vorsorgevollmacht:

Im Rahmen dieser Verfiigung kénnen Sie
vorsorglich festlegen, ob bestimmte medi-
zinische MaBnahmen bei Ihnen durchge-
fuhrt oder unterlassen werden sollen. So
haben Sie die Gewissheit, dass auch dann
Ihren Wiinschen entsprochen wird, wenn Sie
selbst eventuell nicht mehr in der Lage dazu
sein sollten, diese zu duBern. In der Pati-
entenverfigung kénnen Sie beispielsweise
festlegen, ob Sie mit einer Sondenernihrung
oder einer Reanimation einverstanden sind.



Auf der Website des Bundesgesundheits- Textbausteine flir das Erstellen einer Pati-

ministerium finden Sie unter www.bun- entenverfigung oder ein Formular fiir eine
desgesundheitsministerium.de/patienten- Vorsorgevollmacht kénnen kostenlos herun-
verfuegung verschiedene Informationen. tergeladen werden.
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'd"_ Patieptenverfiigung oder eip_}ﬁjmular fiir eine Vorsorgevollmacht:
-www.bundesgesundheitsministerium.de/
patientenverfuegung

Erteilen Sie einer Person |hres Vertrauens Ihre Interessen durchsetzen darf. So kénnen
eine Vorsorgevolimacht oder Betreuungsver-  Sie sicherstellen, dass keine langwierigen
fiigung, damit diese(r) in allen personlichen,  Entscheidungen eines Vormundschaftsge-
medizinischen und vermdgensrechtlichen richts abgewartet werden miissen.
Angelegenheiten in lhrem Sinne handeln und



Wo mdochten Sie lhre letzten Stunden
verbringen? Méchten Sie zu Hause, in |hrer
gewohnten Umgebung bleiben, falls das
maéglich ist? In diesem Fall muss eine sach-
gerechte Pflege gewéahrleistet sein. lhr Arzt

wird Sie (ber die Moglichkeiten einer spezi-
alisierten ambulanten Palliativversorgung

(SAPV) informieren.

Bei manchen Patienten ist eine Pflege zu
Hause zu beschwerlich. In solchen Fallen
kann ein Hospiz oder eine Palliativstation
hilfreich sein. Solche Einrichtungen sind
darauf spezialisiert, Sie wahrend der letzten
Phase |hrer Erkrankung zu pflegen und zu
begleiten. Dort wird alles getan, um die letz-
ten Tage des Lebens zu erleichtern. In ein
Hospiz kann Sie ein |lhnen wichtiger Mensch
sogar begleiten und dort mit Ihnen die letzte
Zeit verbringen, wenn Sie das winschen.
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Auch |hre Freunde und Angehdérigen sind- —
dort immer willkommen. g
Patienten haben berichtet, dass die letzten
Tage in einem Hospiz ihnen das Loslassen - : .
erleichtert, da die gewohnte Umgebung sie
nicht ,festhalt“. Die Kosten flir die Unter-
bringung werden von den Krankenkassen -
(bernommen, sodass Sie hier keine Angst
haben miissen, sich das ,nicht leisten” zu =

kénnen.

Haben Sie an lhr Testament gedacht? Oft
kann es beruhigend sein, diese Angelegen-
heit geregelt zu wissen. Viele Menschen ver-
fassen ihr Testament, wenn sie noch die Kraft
und die MuBe haben, sich damit zu befassen.
Denn es bedarf durchaus Energie, seine Ge-
danken dazu schriftlich festzuhalten.

Immer wieder hort und erlebt man, dass Patienten sich darlUber hinaus
Gedanken zu Ihrem eigenen Begrabnis oder der Trauerfeier machen und
diese planen. Das ist nicht ungewdhnlich, so gibt es Menschen, die sich
bereits vor einer Krankheitsphase damit beschaftigen. Das hilft nicht nur
Ihnen, sondern auch sehr Ihren Angehdrigen, die sich dann sicher fuhlen,
alles in lhrem Sinne zu organisieren. Es ist eine immense Geste flr die
Menschen, die zurtckbleiben, wenn Sie Ihre Gedanken dazu teilen.



Viele Patienten haben berichtet, dass sie
gegen Ende ihres Lebens das Bedurfnis
hatten, alte Konflikte oder Streitigkeiten
beizulegen und dass ihnen eine Versoh-
nung auch die Akzeptanz inres bevorste-
henden Todes erleichtert hat.

Anderen hat es geholfen, etwas von sich
zurlckzulassen, indem sie beispielsweise
Briefe an geliebte Menschen geschrieben
haben.

Jeder findet fUr sich seinen eigenen Weg,
um mit den Gedanken an das Sterben
umzugehen.




CWie geht eb mit mik
zU Ende”?

Sehr oft verschlechtert sich das Blutbild bel Patienten mit Multiplem
Myelom zunehmend, sodass ab einem gewissen Zeitpunkt auch keine
Bluttransfusion mehr hilft. Manche Patienten werden dann immer muder
und schwacher, verlassen oft kaum noch das Bett und wachen eines
Tages nicht mehr auf. Andere sterben an Infektionen, die im weit fortge-
schrittenen Stadium des Multiplen Myeloms nicht mehr kontrolliert werden
kénnen.

Die groBte Angst der meisten Menschen ist, dass sie unter Schmerzen
sterben mussen. Diese Angst kann und soll Ihnen genommen werden,
da es mittlerweile auBerordentlich gute Moglichkeiten der Schmerzbe-
handlung gibt.

Filhren Sie sich immer wieder vor Augen: Sie sind nicht allein, Sie
bekommen Hilfe und Unterstltzung, solange Sie diese benotigen und
auch selbst mochten.

-

-



stufen

(Ein Gedicht von Harmann Hessa)

Wie jede Bliite welkt und jede Jugend
Dem Alter weicht, bliiht jede Lebensstufe,
Bliiht jede Weisheit auch und jede Tugend

Zu ihrer Zeit und darf nicht ewig dauern.
Es muss das Herz bei jedem Lebensrufe
Bereit zum Abschied sein und Neubeginne,
Um sich in Tapferkeit und ohne Trauern
In andre, neue Bindungen zu geben.
Und jedem Anfang wohnt ein Zauber inne,
Der uns beschiitzt und der uns hilft, zu leben.

Wir sollen heiter Raum um Raum durchschreiten,
An keinem wie an einer Heimat hangen,

Der Weltgeist will nicht fesseln uns und engen,
Er will uns Stuf' um Stufe heben, weiten.
Kaum sind wir heimisch einem Lebenskreise
Und traulich eingewohnt, so droht Erschlaffen,
Nur wer bereit zu Aufbruch ist und Reise,
Mag lahmender Gewdéhnung sich entraffen.

Es wird vielleicht auch noch die Todesstunde
Uns neuen Raumen jung entgegensenden,
Des Lebens Ruf an uns wird niemals enden ...
Wohlan denn, Herz, nimm Abschied und gesunde!



\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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