














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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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.















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.
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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

l’"', ',
.’ "‘l #

W

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.
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ERSTINFORMATION UND UNTERSTUTZUNG FUR PATIENTEN

- Remission —
Mein erstes Therapieziel ist erreicht

Die Behandlung Ihres Multiplen Myeloms war erfolgreich, denn die
Therapie hat angesprochen. Sie haben eine sogenannte Remission
erreicht, womit man das Nachlassen der Krankeitssymptome in der
Medizin beschreibt. Auch wenn dies nicht gleichbedeutend mit einer
Heilung ist, so ist es doch das erste winschenswerte Therapieziel,
denn die Krebszellen sind unter Kontrolle. Die Anstrengungen und
Einschrankungen, die Sie fur Ihre Therapie auf sich genommen haben,
wurden somit belohnt. Freuen Sie sich Uber diese gute Nachricht und
genieBen Sie diese krankheitsfreie Zeit .

Mit unserem Ratgeber méchten wir Sie Widmen Sie sich jetzt verstarkt den schdnen
durch die Zeit Ihrer Remission begleiten. Dingen des Lebens, und behalten Sie zu-
Denn auch in der Remission mussen Sie gleich lhre Gesundheit fest im Blick.

erst einmal gefuhlsmaBig ,ankommen* und
lernen, mit dieser Situation umzugehen.



N der Remission —
eimfuch mak
guh CRube kemmen...

Hinter Ihnen liegt eine anstrengende Zeit: Sie haben den Schock der
Diagnose ,Multiples Myelom" durchleben mussen und sich anschlieBend
zuversichtlich auf die Reise einer langwierigen Therapie gemacht. Nun
geht es |lhnen besser und es ist wichtig, dass Ihr Wohlbefinden weiterhin
gestarkt wird.

Viele Patienten berichten, dass sie Uber verarbeiten und in manchen Fallen sogar
den langen Zeitraum von der Diagnose ein Stimmungstief lberwinden. Vergleich-
bis zum Abschluss der ersten Behandlung bar ist dieser Zustand mit der Situation von
kaum zur Ruhe gekommen sind. In der Menschen, die in ihrem Beruf sehr stark
Remission mussten sie daher Eindrlicke eingebunden sind und dann im Urlaub krank

des vorher Erlebten zum Teil erst seelisch werden.




Nehmen Sie sich daher in den ersten Wochen |hrer Remission Zeit, um
zur Ruhe zu kommen. Sie haben jetzt wieder wertvolle Zeit zur Verflgung,
die Sie fur sich nutzen kénnen:

Beschaftigen Sie sich mit Dingen,
die Ihnen Freude machen
und Entspannung verschaffen.

-
KnUpfen Sie wieder Kontakte zu
Freunden oder Bekannten, die wahrend
der Zeit |hrer Therapie moglicherweise
etwas zu kurz gekommen sind,

weil es Ihnen nicht gut genug ging,
um diese Kontakte zu pflegen.

Vielleicht haben Sie Lust, sich in
einer Myelom-Selbsthilfegruppe zu
engagieren, um anderen Patienten
Mut zu machen und sich Uber Ihre

Erfahrungen auszutauschen.

@

Gibt es eventuell andere Wiinsche,
die Sie noch nicht umgesetzt haben
oder ein Hobby, welches Sie in
letzter Zeit vernachlassigt haben?
Jetzt ist der richtige Zeitpunkt daflr.




Such g 4

N der Remission ,ankommen’

¢

'Die Situation nach der Erstbehandiung

Uber Monate wurde lhr Alltag von Arztbesuchen und Therapie bestimmt
und nun weicht diese sehr intensive Versorgung einer Routineversorgung.
Naturlich ist das einerseits eine Erleichterung, andererseits bedarf es auch
erst einmal der Gewdhnung, nicht mehr so intensiv betreut zu werden.

Sie kénnen sich auch in der Remission sicher sein, dass Sie sich jeder-
zeit bei lhrem Arzt melden konnen, wenn Sie das Gefilhl haben, dass
etwas nicht stimmt.

Die Erkrankung Multiples Myelom und die Therapie hinterlassen oftmals
Spuren. Viele Patienten berichten, sie seien weniger belastbar und hatten
auch wahrend der Remission Tage, an denen sie sich dennoch einfach mal
nicht gut fUhlen.

Horen Sie auf die Signale lhres Koérpers und legen Sie Ruhepausen ein,
wenn Sie das Bediirfnis danach verspiiren.

Oft lasst auch das Verstandnis Ihres Umfelds in dieser Zeit etwas nach. Weil
Sie in der Remission sind, denken Familie, Freunde oder Kollegen, dass Sie
wieder fit sind und Ihre Erkrankung der Vergangenheit angehort. Das trifft
aber nur bedingt zu.

Sprechen Sie mit Angehérigen und Freunden dariiber, wenn Sie sich
von Anspriichen an Freizeitaktiivitaten oder Hausarbeit liberfordert
fihlen. Gleiches gilt fiir lhren Arbeitgeber, wenn Sie noch oder wieder
berufstatig sind.



















Diese Zeit gilt es jetzt zu genieBBen und zu nutzen. | o
Auch ein Urlaub 18sst sich realisieren, wenn o Fia

man diesen zusammen mit dem behandelnden s T =
Arzt gut vorbereitet. Machen Sie die Dinge, =S
die lhnen am Herzen liegen und flr

die Sie gentigend Energie verspiiren.

-
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(Marie von Ebner-Eschenbach)


















Vicker Gedomke

ist hilfreich

Sie haben viele Moglichkeiten,
entdecken und nutzen Sie diese!

Wir winschen lhnen alles Gute und vor
allem, dass die Behandlung lhres Rezidivs

erfolgreich ist und Sie bald wieder eine
Hemission erreichen.
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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.












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







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.

: - - F F
= s ~/

'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






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!
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www.infonetz-krebs.de hinterlassen. www.infonetz-krebs.de
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Ein Service der Amgen GmbH
RiesstraBBe 24

80992 Miinchen
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MedInfo-Hotline 0800/264 36 44

Medizinisch-wissenschaftliche Produktanfragen taglich
von 8.00 bis 18.00 Uhr oder online auf medinfo.amgen.de
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