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Liebe Patientinnen und Patienten,

"

Die Diagnose ,multiples Myelom* (MM) ist nicht
nur fur den Betroffenen selbst, sondern auch

fr seine Angehdrigen mit unzahligen Fragen,
Angsten und Unsicherheiten verbunden. Nicht
nur in der Zeit direkt nach der Diagnose, sondern
haufig Uber den gesamten Verlauf der Erkrankung
bleiben manchmal Fragen offen, die nie gestellt
oder nicht ausreichend beantwortet wurden.

Mit UnterstUtzung verschiedener Selbsthilfe-
gruppen haben wir Menschen, die am multiplen
Myelom erkrankt sind und verschiedene Ange-
horige gebeten, uns die fur sie vordringlichsten,
bewegendsten oder ungeklarten Fragen zu
senden. Diese Fragen wurden von mehreren
Expertinnen und Experten beantwortet, die sich
taglich mit der Behandlung und Erforschung
des multiplen Myeloms auseinandersetzen oder
sich in anderer Weise um Menschen kimmern,
die von dieser Erkrankung betroffen sind.

VORWORT

Wir freuen uns, auch im Namen der beteiligten
Experten, wenn wir damit auch einige Ihrer
Fragen beantworten konnen. Selbstverstandlich
kann eine Broschure niemals Antwort auf all lhre
Fragen geben. Sprechen Sie immer auch mit
lhren Arzt:innen oder wenden Sie sich an die im
Anhang aufgeflhrten Selbsthilfegruppen, wenn
Sie weitere Informationen oder Unterstutzung
bendtigen.

Fur Ihren weiteren Weg winschen wir Ihnen
alles Gute!



Ve Expeit:innen

Monika Engelhardt (ME)

Prof. Dr. med. Monika Engelhardt ist Facharztin
fUr Hamatologie und Onkologie an der Klinik

flr Innere Medizin | des Universitatsklinikums
Freiburg. Sie ist Leiterin des autologen Trans-
plantations- und multiplen Myelom-Programms,
der Sektion Klinische Forschung sowie des
Myelom-Tumorboards des Comprehensive Cancer
Center Freiburgs (CCCF). lhre wissenschaftlichen
Schwerpunkte sind Fragestellungen zum multiplen
Myelom und zu Phase-I-IV-Studien, Risikoscore-
Etablierung und zu fehlerfreien (Chemo)-Thera-
pieapplikationen.

Sie setzt sich seit Jahren fur Menschen mit
multiplem Myelom ein und organisiert u. a. die
stidwestdeutschen Patienten- und Angehdrigen-
Foren zu aktuellen Entwicklungen, Erkenntnissen
und Therapieoptionen in der Behandlung von
Lymphom- und Leukamie-Erkrankungen. Sie
ist Steering Committee Mitglied der Deutschen
Studiengruppe multiples Myelom (DSMM) sowie
aktives Mitglied in anderen Expertisegruppen
wie International Myeloma Working Group
(IMWG) und European Myeloma Network (EMN).

Hartmut Goldschmidt (HG)

Prof. Dr. med. Hartmut Goldschmidt ist Facharzt
fur Hamatologie und Onkologie an der Medizini-
schen Klinik V des Universitatsklinikums
Heidelberg und des Nationalen Centrums

fGr Tumorerkrankungen (NCT). Professor
Goldschmidt ist Griindungsmitglied und Leiter
der GMMG (German-Speaking Myeloma
Multicenter Group)-Studiengruppe. Seinen
wissenschaftlichen Schwerpunkt bilden Frage-
stellungen zur Molekularbiologie, Diagnostik und
Therapie des multiplen Myeloms. Er ist Principal
Investigator zahlreicher nationaler und interna-
tionaler Phase-I-IV-Studien auf dem Gebiet der
Erforschung des multiplen Myeloms.

Marc-Steffen Raab (MSR)

Prof. Dr. med. Marc-Steffen Raab ist Facharzt
fUr Innere Medizin, Hamatologie und Onkologie.
Er ist der klinische Leiter des Myelomzentrums
der Universitatsklinik Heidelberg und im Vorstand
der GMMG-Studiengruppe. Seine Forschung
bezieht sich hauptsachlich auf neue Therapiean-
sétze monoklonaler Plasmazellerkrankungen.



Georg Herget (GH)

Professor Dr. med. Georg Herget ist Oberarzt
am Universitatsklinikum Freiburg. Sein Tatig-
keitsschwerpunkt ist die Tumororthopadie, im
Rahmen derer er das Fachgebiet Orthopadie/
Unfallchirurgie in den verschiedenen Tumorkon-
ferenzen des Comprehensive Cancer Centers
Freiburg (CCCF) vertritt.

Hans Salwender (HS)

Dr. Hans Salwender ist Sektionsleiter fur Hamato-
logie und Stammezelltransplantation an der
Asklepios Klinik Altona in Hamburg. Er betreut
seit Uber 20 Jahren Uberwiegend Patient:innen
mit einem multiplen Myelom (MM), hélt in groBer
Zahl Vortrage zum MM vor Arzt:innen und
Patient:innen und ist Mitglied der Leitgruppe der
GMMG (German-Speaking Myeloma Multicenter
Group)-Studiengruppe. Dr. Salwender ist Teilneh-
mer an einer Vielzahl nationaler und internationaler
Studien zur Erforschung insbesondere der Ver-
besserung der Therapie des multiplen Myeloms,
u. a. mit neu entwickelten Medikamenten.

Tanja Zimmermann (TZ)

Prof. Dr. rer. nat. Tanja Zimmermann, Diplom-
Psychologin, Psychologische Psychotherapeutin,
Psychoonkologin ist Professorin fur Psychosomatik
und Psychotherapie mit Schwerpunkt Transplanta-
tionsmedizin und Onkologie an der Medizinischen
Hochschule Hannover. Sie beschéaftigt sich in ihrer
Forschung mit den psychosozialen Belastungen
von Patient:innen und Angehdrigen im Rahmen von
Krebserkrankungen oder Transplantationen und hat
u. a. ein psychoonkologisches Behandlungspro-
gramm fUr Paare (,Seite an Seite”) entwickelt. Sie ist
Mitglied im Vorstand der Arbeitsgruppe Psychoon-
kologie der Deutschen Krebsgesellschatft.



Fhagen gur Sktamkany
Felbst ind 20 moglichen
~olgen

Wie hoch ist das Risiko, dass auch ich
erkranke? Mein Vater hat MM und sein
Vater hatte es hochstwahrscheinlich auch.

In einer groBen Studie hat sich gezeigt, dass das
Risiko, an einem multiplen Myelom zu erkranken
bei Verwandten ersten Grades (Geschwister,
Eltern, Kinder) im Vergleich zur Normalbevélkerung
1,9- bis 5,5-fach erhoht ist. Dies ist allerdings
abhangig von weiteren Risikofaktoren. So sind
z. B. Manner haufiger betroffen, ebenso Menschen
afro-amerikanischer Herkunft. Eine Beratung an
einem erfahrenen Myelomzentrum ist empfeh-
lenswert. (MSR)

Mein Vater war Handwerker und ging
taglich mit Baustoffen, Farben und anderen
Chemikalien um. Kann das der Grund fiir
sein Myelom gewesen sein?

Es hat sich tatsachlich gezeigt, dass das MM in
bestimmten Berufsgruppen gehauft vorkommt —
allerdings handelte es sich dabei um Landwirte
und Reinigungskrafte. Als weitere mogliche
Risikofaktoren aus dem Schadstoffbereich
werden dartber hinaus allerdings auch der Kontakt
mit ionisierender Strahlung, Pestiziden und
Produkten der Petrochemie sowie der Gummi-
verarbeitung diskutiert. (MSR)

Was hilft bei starker Polyneuropathie?

Die Polyneuropathie durch die Therapie oder
das multiple Myelom ist eine sehr ernste Kompli-
kation. Bei Schmerzen ist es moglich, diese mit
Medikamenten zu lindern. Taubheitsgefihl und
mangelnde Sensibilitat kdnnen durch Ubungen
und sportliche Betatigung verbessert werden.
(HG)
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Behandlungen

Darf ich eine Zweit- oder gar Drittmei-
nung einholen, ohne meine Arztiinnen zu
verargern?

Eine Zweitmeinung in einem Zentrum fUr die Dia-
gnostik und Behandlung des multiplen Myeloms
einzuholen, ist sicher sinnvoll und durchaus Ublich,
zumal die Erkrankung nicht sehr haufig ist. Da
allerdings die Behandlung des multiplen Myeloms
sehr komplex ist, sind leichte Unterschiede in den
Ansichten zwischen mehreren Zentren unvermeid-
lich. Eine Drittmeinung einzuholen konnte daher
maglicherweise eher zu Ihrer Verunsicherung beitra-
gen und lhnen nicht wirklich helfen. vor Arztiinnen,
die Krebspatienten behandeln, sind Ublicherweise in
engem Austausch Uber die neuesten Forschungser-
gebnisse, sodass insbesondere in Deutschland die
Quialitat der Myelom-Therapie sehr hoch ist. (MSR)

Welche Untersuchungen werden bei mir
durchgefiihrt?

Dies hangt sehr von Ihrer Situation ab und
kann nicht pauschal beantwortet werden. Bei
Erstdiagnose sollten folgende Untersuchungen
durchgefuhrt werden: Anamnese und korperliche
Untersuchung, Knochenmarkpunktion zum
Nachweis der bosartigen Zellen und zur gene-
tischen Untersuchung derselben, Bildgebung
zur Bestimmung von Knochenmarkinfiltration
(Magnetresonanztomografie) und Knochen-
schédigung (Computertomografie), Blut- und
Urinuntersuchungen zum Nachweis der Krank-
heitsaktivitat, von Organschaden (Nierenfunktion,
Kalziumspiegel, Blutbildung) und sonstigen
Organfunktionen. (MSR)

Wer kann mir die Ergebnisse und Bedeutung
meiner Blut- und Urinuntersuchungen
verstandlich erklaren?

Dies sollte in jedem Fall Inr behandelnder Arzt
Ubernehmen. Weiterhin kann es sinnvoll sein,
sich Uber Selbsthilfegruppen und Zweitmei-

nungszentren zu informieren. (MSR)
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Wie erfahren wir als Patient:innen von neuen
Studien und den Teilnahmevoraussetzungen?

GroBere Zentren wie z. B. Universitatskliniken,
aber auch viele niedergelassene Hamato-
Onkolog:innen nehmen an Studien teil und ken-
nen die entsprechenden Einschlusskriterien bzw.
Teilnahmevoraussetzungen. Allerdings kann
nicht jedes Zentrum an allen Studien teilnehmen,
sodass eventuell eine Vorstellung in einem nahe-
gelegenen gréBeren Zentrum notwendig werden
kann. Sprechen Sie |hre Arztin bzw. lhren Arzt
direkt darauf an. (MSR)

Wie sind die Behandlungsprognosen mit
oder ohne Therapie bzw. Transplantationen?
Ohne Therapie fuhrt ein multiples Myelom Uber
kurz oder lang zum Tod. Auch mit Therapie gilt
die Erkrankung derzeit als noch nicht heilbar.

Allerdings konnte die Entwicklung von neuen
Behandlungsverfahren in den letzten Jahren die
Prognose sehr deutlich (um viele Jahre) verbes-
sern. Es besteht sogar Anlass zur Hoffnung,
dass in nicht allzu ferner Zukunft eventuell eine
Heilung, zumindest eines gewissen Anteils der
Patient:innen, moglich sein wird. Da der Verlauf
der Myelom-Erkrankung sehr unterschiedlich
sein kann und bereits verschiedene Risikofak-
toren bekannt sind, ist die Prognose nicht sicher
fUr einzelne Personen vorherzusagen. Obwohl
der Wunsch, eine genaue Information tber die
individuelle Prognose zu erhalten, sehr verstand-
lich ist, ware es unserios, genaue Zeitangaben
zu machen, da viele der Einflussfaktoren nicht
bekannt sind und sich die bekannten im Verlauf
der Therapie sogar verandern kénnen. (MSR)

Wie sind die Prognosen mit oder ohne
Erhaltungstherapie?

Diese Frage kann man bisher nicht eindeutig
beantworten. Die Medikamente Thalidomid,
Lenalidomid und Bortezomib zeigten in der
Erhaltungstherapie positive Daten zur Lebens-
verlangerung. Den groBten Datensatz gibt

es zum Lenalidomid. Lenalidomid ist fur die
Erhaltungstherapie durch die Européische Arz-
neimittelagentur (EMA) zugelassen. Die Erhal-
tungstherapie mit Lenalidomid fuhrt zu einer
Verlangerung der Zeit bis zu einer Progression
des multiplen Myeloms und zu einer Lebensver-
langerung flr die Myelom-Patient:innen. (HG)

Was ist besser: mit der Therapie abwarten,
bis der Schwellwert erreicht wird oder the-
rapieren, solange die Medikamente wirken?

Das héangt sehr von der speziellen Situation der

Patientin bzw. des Patienten ab. Bei manchen ist

vor allem bei Erstdiagnose eine frihe oder fri-
here Therapieeinleitung sinnvoll, wenn Hinweise
auf die Gefahr des baldigen Auftretens von Sym-
ptomen bestehen. Andererseits kbnnen man-
che Patient:innen mit Vorstufen des Myeloms
sehr lange ohne Therapie bleiben, sodass sie in
dieser Zeit keinen Nebenwirkungen ausgesetzt
sind. Wenn die Krankheit nach einer Therapie
wieder auftritt, ist es ebenfalls von unterschied-
lichen Faktoren abhangig, wann erneut eine
Behandlung notwendig wird. Die Entscheidung
wird immer individuell auf die einzelne Person
abgestimmt. (MSR)
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Wie oft kann man eine Stammazelltransplan-
tation machen?

Weltweit gibt es Patient:innen, die bis zu funf
autologe Blutstammzelltransplantationen
erhalten haben. In der Regel wird die Zahl der
Stammzelltransplantationen aber auf maximal
drei begrenzt, da diese Methode mit zunehmen-
der Anzahl der Transplantationen einen Wir-
kungsverlust hat. Es kann fur manche Menschen
sinnvoll sein, hdmatopoetische Stammzellen
langfristig einzufrieren. Bei einer Ermidung des
Knochenmarks kdnnen diese Zellen, wenn sie
als Infusion gegeben werden, zu einer Verbes-
serung der Blutproduktion des Knochenmarks
beitragen. Die Rolle der autologen Stammzell-
transplantation im Rezidiv wird unter Bertcksich-
tigung der neuen hochwirksamen Medikamente
an Bedeutung verlieren. (HG)

Welche MaBnahmen kénnen ergriffen wer-
den, wenn nach Riickgabe der eigenen oder
fremder Blutstammzellen die Blutbildung
nicht wieder einsetzt?

Solch eine Komplikation ist duBerst selten. In der
Regel wird in solch einer Situation versucht, eine
zweite Transplantation durchzufuhren. (HG)

Worin unterscheiden sich Konsolidierungs-
und Erhaltungstherapie? Wie kann ich ent-
scheiden, was fiir mich am besten ist?

Unter einer ,Konsolidierungs- bzw. Erhaltungs-
therapie” verstent man Therapiekonzepte, die

z. B. einer autologen Stammzelltransplantation
(ASZT) nachgeschaltet sind. Eine Konsolidie-
rungstherapie wird Ublicherweise etwas intensiver,
eine Erhaltungstherapie etwas moderater, d.

h. ,sanfter durchgefuhrt. Typische Beispiele

einer Konsolidierung sind Behandlungen mit
beispielsweise niedrig dosierter Kombination
der Medikamente Bortezomib, Lenalidomid und
Dexamethason (VRD) oder anderen. In der Erhal-
tungstherapie wird Ublicherweise Lenalidomid,
Bortezomib, Thalidomid oder andere eingesetzt.
Typisch ist auch, dass eine Konsolidierung
klrzer ist und z. B. zwei bis drei Zyklen umfasst,
wahrend eine Erhaltungstherapie langer andau-
ert. Diese wird Uber ein bis zwei Jahre, bis zur
bestmoglichen Vertraglichkeit oder bis zum Fort-
schreiten der Erkrankung durchgefihrt. Welches
dieser Erhaltungskonzepte das beste Vorgehen
darstellt, wird weiter in Studien Uberprift. (ME)

Sind VCD- und VRD-Behandlung unter-
schiedlich in der Wirksamkaeit?

Beide als Induktions-, Konsolidierungs- und
Rezidivtherapien eingesetzte VCD bzw.
VRD-Kombinationen wurden und werden in
Studien weiter untersucht, u. a. auch in
Kombination mit einer 4-Substanz, z. B. einem
CD38-Antikdrper. Sie erscheinen mit hohen
Ansprechraten in der Induktionstherapie von
Uber 80 bis 85 % durchaus vergleichbar. (ME)
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Warum gibt es zu fast allen Therapien
Kortison? Sind Spatfolgen zu erwarten?
Ist eine Therapie ohne Kortison moglich?

Kortison hat eine additive, d. h. zusatzliche
Wirkung und erhéht in Verbindung mit den in der
MM-Behandlung eingesetzten Medikamenten

die Ansprechrate der Therapie. Dies konnte in
verschiedenen Untersuchungen nachgewiesen
werden. Zudem werden heute deutlich geringere
Dosierungen, d. h. ein Viertel der zuvor Ublichen
Kortisondosis gegeben, sodass der additive Effekt
erreicht, aber die anfangs hdhere Nebenwirkungs-
rate von Kortison deutlich vermindert wird.

Eine Therapie ohne Kortison wird heute z. B. bei
Erhaltungstherapien durchgefihrt, da in Studien
nachgewiesen werden konnte, dass das Anspre-
chen auf eine Therapie mit z. B. Lenalidomid
mit Kortison oder ohne Kortison &hnlich, die
Nebenwirkungsrate ohne Kortison jedoch

gunstiger war. Spatfolgen bzw. Nebenwirkungen
wie Infekte, Schlaflosigkeit, Appetit- und Gewichts-
steigerung konnten somit verhindert oder vermin-
dert werden. (ME)

Wie lange sollte nach einer Osteolyse eine
den Knochen schiitzende Behandlung
durchgefiihrt werden?

Gegenwartig ist die Empfehlung, dass alle
Patient:innen mit symptomatischem Myelom
oder nach Beginn einer systemischen Thera-

pie fir zwei Jahre mit Bisphosphonaten oder
RANK-L-Antikdrpern im monatlichen Abstand
behandelt werden sollen. Danach gehen die Mei-
nungen auseinander. Je nach Gefahrdung der
Knochen durch einen starken Umbau, kann die
knochenschutzende Therapie individuell ange-
passt fortgesetzt werden. (HG)

Das Myelom greift ja auch die Knochen
an. Wie wird festgestellt, wie stabil meine
Knochen noch sind?

In den allermeisten Fallen kann man davon aus-
gehen, dass der Knochen bei Befall durch das
multiple Myelom mehr oder weniger geschwacht
wird. Die wesentliche Aufgabe des Orthopaden
ist es, anhand der Befunde zu unterscheiden, ob
nur eine (leichte) Minderung der Knochenstabili-
tat oder eine Stabilitdtsgefahrdung vorliegt.
Diese Unterscheidung wird einerseits am
Befallsmuster (diffuser Befall des Knochens und/
oder lokalisierter Befall), andererseits anhand

der Lokalisation (z. B. Wirbelsaule, Oberschen-
kelknochen) und der Ausdehnung bzw. GroéRe
einer Knochenlasion getroffen. Wichtig ist aber
immer auch eine ausfuhrliche (Schmerz-) Anam-
nese sowie eine kdrperliche Untersuchung. (GH)

Wie sieht man, wie stabil meine Knochen
noch sind bzw. wie schlimm der Schaden
ist?

Die bestmaogliche Untersuchungstechnik zur
Stabilitatsbeurteilung ist die Computertomo-
grafie, die eine ausgezeichnete Darstellung der
kndchernen Strukturen insbesondere auch in
anatomisch schwierigen Regionen, wie z. B.
dem Becken, zulédsst. Die Untersuchung kann
hierbei in sogenannter ,Low-Dose-Technik*
durchgefthrt werden, wodurch die Strahlenbe-
lastung erheblich reduziert wird. Bei Befall, z. B.
der Wirbelsaule, kann zusatzlich eine Kernspin-
tomografie notwendig werden, um eine mogliche
Ausdehnung eines Myelomherdes in den Spinal-
kanal nachzuweisen. (GH)
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Was kdénnen Orthopad:innen tun, um mir bei
solchen Problemen zu helfen?

Die wesentlichen Aufgaben von Tumor-Ortho-
pad:innen sind: Die Beurteilung der Knochensta-
bilitat, die Beratung, welche korperlichen oder
auch sportlichen Aktivitaten (weiterhin) moglich
sind und dazu beizutragen das Risiko eines Kno-
chenbruches zu minimieren. Bei ausgedehnte-
rem Myelombefall und/oder bereits eingetretenen
Frakturen im Bereich der Wirbelsaule kann z. B.
durch Verordnung einer aktiven Rumpf-Orthese
oder (semi-)rigiden Versorgung oft eine Schmerz-
linderung erzielt und Mobilitat ermoglicht werden.
Bei groBeren stabilitatsgefahrdenden Osteolysen
(Knochenschadigungen) schlie3t die Beratung
operative Méglichkeiten mit ein, da ein einge-
tretener Knochenbruch mit dann notwendiger
Operation oft belastender als eine prophylakti-
sche Operation ist. (GH)

Welche Méglichkeiten der Operation gibt es?

Die Entscheidung, ob und zu welchem Zeitpunkt
man operiert oder den konservativen Weg wahlt,
ist abhangig von den Untersuchungsergebnis-
sen und wird immer interdisziplinar mit anderen
Arztiinnen, die auf die Behandlung des Myeloms
spezialisiert sind, getroffen. Selbstverstandlich
wird auch Ihr Wunsch dabei berticksichtigt.
Konservative, d. h. nicht operative MaBnah-
men reichen von der einfachen Empfehlung

der Entlastung, der Meidung von Stauch- und
StoBbelastungen bis hin zur Empfehlung zum
Tragen von z. B. Rumpf-Orthesen unterschiedli-
cher Machart. Operative MaBnahmen sind immer
in ein Therapiekonzept mit internistischer und
strahlentherapeutischer Behandlung eingebun-
den. Bei groBeren Osteolysen, z. B. im Bereich
des Huftgelenkes, kdnnen beispielsweise Pro-
thesen implantiert werden, bei stabilitatsgefahr-
denden Osteolysen der langen Réhrenknochen

der Extremitaten werden meist sogenannte
Marknagel eingesetzt.

Minimalinvasive Operationen, d. h. Operatio-
nen mit kleinsten Schnitten, kdnnen geeignete
MaBnahmen bei Schmerzen im Bereich der
Wirbelsaule sein. So wird z. B. die Kypho-

oder Vertebroplastie als operative Therapie

bei schmerzhaften Briichen der Wirbelkorper
angewendet. Sie ist durch das Einbringen von
Knochenzement mit oder ohne Aufrichtung des
gebrochenen Wirbelkdrpers gekennzeichnet. Die
Stabilisierung von Wirbelkdrpern mit einem inter-
nen Fixateur wird im Wesentlichen bei gro3eren,
lokalisierten Osteolysen der Wirbelsaule mit
Bruch bzw. Bruchgefahr durchgefhrt und kann
mit einer Kypho- oder Vertebroplastie kombi-
niert werden. Bei eingetretenem Wirbelbruch mit
Ruckenmarkskompression kann auch der Ersatz
eines Wirbelkdrpers notwendig werden. (GH)
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Schon viermal wurde bei mir bei Knochen-
markpunktionen kein verwertbares Material
gewonnen. Gibt es noch andere Unter-
suchungsmethoden, die Aufschluss liber
den Stand meiner Erkrankung (Infiltration)
geben kénnen?

Eine Knochenmarkpunktion ist die Aspiration
(Ansaugen) von Knochenmarkbrdckelchen meist
aus dem Knochenmark des Beckens. Durch Ver-
mehrung von Fasern kann solch eine Entnahme
erschwert oder unmaoglich sein. In dieser Situa-
tion ist die Knochenmarkhistologie (Gewebeent-
nahme) hilfreich. Durch eine konisch zulaufende
Nadel wird ein Knochenstanzzylinder herausge-
schnitten und innerhalb der Nadel aus dem Kno-
chenmark gezogen. Diese Knochenmark-Stanz-
zylinder werden geschnitten. In der Histologie
des Knochenmarks kénnen die Infiltration durch
Myelomzellen oder andere Veranderungen des
Knochenmarks nachgewiesen werden.

Wenn bei Ihnen trotz viermaliger Punktion kein
verwertbares Material gefunden wurde, gibt es -
noch die Mdglichkeit, durch serologische und
bildgebende Verfahren weitere Erkenntnisse zu
gewinnen. (HG)

Muss ich nach erfolgreicher Behand-

lung zu jedem spéateren Zeitpunkt damit
rechnen, dass sich die Erkrankung wieder
verschlechtert?

Sogenannte Rezidive, d. h. ein Wiederkommen
der MM-Erkrankung, ist leider bei den meisten
Menschen mit Myelom typisch. Jede Patientin
bzw. jeder Patient muss grundsétzlich damit
rechnen, dass ein Wiederkommen der Erkran-
kung wahrscheinlich ist und eine erneute The-
rapie ansteht. Das Positive ist aber, dass heute
viele, Uberaus wirksame Therapiemdglichkeiten
fUr das multiple Myelom zur Verfligung stehen.
(ME)




Welche Symptome deuten auf eine
Verschlechterung bzw. Ausbreitung

des multiplen Myeloms hin?

Typisch sind &hnliche Symptome wie beim
Erstauftreten der Erkrankung. Bei den meis-
ten Patient:innen sind dies: Abgeschlagenheit/
Fatigue aufgrund der Anamie (Blutarmut) oder
Knochenschmerzen. (ME)

Wie wird nach dem zweiten oder dritten
Rezidiv weiter behandelt?

Die Behandlung erfolgt abh&ngig von der Vor-
therapie, dem Ansprechen auf bisher eingesetzte
Therapeutika und dem jeweiligen Risikoprofil. Dar-
Uber hinaus spielt es eine Rolle, welche Studien
aktuell an einem Zentrum, wie z. B. einer Univer-
sitatsklinik oder einem Myelom-Tumorzentrum
durchgefuhrt werden, d. h., welche neuen Medi-
kamente fUr Patient:innen zur Verfligung stehen.
Ublicherweise wird dieses fiir jeden Menschen
individuell in einem interdisziplinaren Tumorboard
besprochen. Ein Tumorboard-Protokoll steht
hierfGr dann zur Verfigung und kann mit der
Patientin bzw. dem Patienten besprochen wer-
den. Somit kann den Betroffenen die am besten
wirksame und Erfolg versprechende Therapie
angeboten werden. (ME)
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Mit welchen Langzeitfolgen der Therapie
muss ich rechnen?

Langzeitfolgen der Therapie kénnen z. B. Ner-
venstdrungen (Polyneuropathie), Appetitlosig-
keit oder Verstimmung/Depression sein. Helfen
kénnen in diesem Fall die vielfaltigen Angebote
in Kliniken und Praxen, Uber die Sie sich mit
Ihren Therapeut:innen unterhalten sollten. Auch
Selbsthilfegruppen, Patienten- und Angehdrigen-
tage, Fortbildungsveranstaltungen, Patientenbro-
schiren und Telefonaktionen helfen konkret, um
das Thema ausfuhrlich zu besprechen und Tipps
von Pflegeexpert:innen, Arzt:innen, Erndhrungs-
therapeut:innen, Neurolog:innen, Psycholog:in-
nen und vielen anderen Expert:innen zu erfahren.
(ME)

Woran sterbe ich eigentlich mit einem
multiplen Myelom?

Sicherlich ist das Fortschreiten (Progredienz) des
multiplen Myeloms der Hauptgrund fur das Ver-
sterben an dieser Erkrankung. Ein progedientes
multiples Myelom fuhrt zu einer Verdrangung der
normalen Blutbildung, sodass verstarkt Infektio-
nen auftreten kdnnen. Bei einer sehr starken Ver-
minderung der Thrombozytenbildung durch das
progrediente multiple Myelom treten vermehrt
Blutungen auf — diese kénnen lebensbegren-
zend sein. Weiterhin kénnen eine Freisetzung
von Kalzium und die vermehrte Produktion von
Leichtketten zu einer Nierenfunktionsstorung fuh-
ren, sodass auch eine Uramie (Harnvergiftung)
zum Tode fuhren kann. Letztendlich ist auch die
Therapie nicht unbeteiligt an Komplikationen.

Durch die Therapie bei weit fortgeschrittener
Myelom-Erkrankung kénnen lebensbedrohliche
Infektionen verstérkt werden. Es ist deshalb von
Arzt:innen und Patient:innen zu entscheiden,

in welcher Situation intensiv behandelt wird, um
ein erhdhtes Risiko an Komplikationen zu ver-
meiden. Aufgrund der immer héheren Lebens-
erwartung der Menschen mit Myelom spielen
auch andere Todesursachen wie Herz-Kreislauf-
Erkrankungen oder Zweittumore eine zuneh-
mend bedeutende Rolle. (HG)
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Fhagen gum alltiglichen Leben

Mt der Erkrankung

Mit welcher Komplementidrmedizin kann
ich meine Erkrankung wahrend und nach der
Behandlung unterstiitzen?

Es ist leider schwierig, Innen eine Empfehlung

ZU geben, da es hierzu bisher keine gesicherten
Daten gibt. Zum einen gibt es MaBnahmen, die

fur Sie angenehm sein kénnen, von denen ver-
mutlich zumindest keine Gefahr ausgeht wie z. B.
bestimmte kérperliche Ubungen. Zum anderen
kdnnen Substanzen, die verabreicht werden, sehr
wohl auch Risiken bergen. So kann beispielsweise
die Wirkung von Bortezomib, einem der wichtigs-
ten MM-Medikamente, vollstandig oder teilweise
blockiert werden, wenn Sie griinen Tee trinken,

d. h. diese Therapie wlrde nicht mehr wirken. Am
besten sprechen Sie mit Ihren Arzt:innen, bevor Sie
komplementarmedizinische Substanzen einnehmen
oder MaBnahmen ergreifen. (HS)

Wie kann ich mein Immunsystem starken?

Grundsatzlich méchte ich daran erinnern, dass
beim aktiven MM das Immunsystem lhr Feind
ist. Jedweder Versuch, das gesunde Immunsys-
tem zu stérken, birgt die Gefahr etwas Falsches
zu tun. Deshalb halte ich es flr wichtiger, das
gesunde Immunsystem nicht noch weiter zu
schwachen. Sie sollten also auf UberméaBigen
Genuss von Tabak und Alkohol verzichten.
Hilfreich sind sicherlich eine gesunde Ernahrung
und, je nach Méglichkeit, regelmaBige sportliche
Betatigung. (HS)

Was kann ich tun, um ein Rezidiv zu
verhindern?

Die oben genannten MaBnahmen sind leider

auch keine Garantie dafur, dass Sie kein Rezidiv
bekommen. Das Wichtigste ist, dass Sie die Ihnen
verschriebene Therapie so einnehmen, wie emp-
fohlen. Wenn Sie wegen Nebenwirkungen oder
anderen Dingen Bedenken haben, sprechen Sie
mit Ihrer Arztin bzw. lhrem Arzt, damit die Thera-
pie gegebenenfalls gedndert werden kann. (HS)
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Wie sieht es mit Impfungen aus? Welche
sind fiir mich notwendig?

Das Problem bei Impfungen ist, dass Ihr Immun-
system, das durch eine Impfung gestérkt werden
soll, durch die Erkrankung unterdrtickt ist. Das
heilt, mdglicherweise nitzt Ihnen eine Impfung
weniger als anderen Menschen. Deshalb ist es
sinnvoll, insbesondere bei der Grippeschutz-
impfung, dass auch Menschen, mit denen Sie
Kontakt haben, geimpft sind. Grundsétzlich
halten wir Impfungen gegen Pneumokokken
(Erreger von Lungenentziindungen) und gegen
die saisonale Grippe fur sinnvoll. Nach einer
Stammzelltransplantation existieren noch weit-
reichendere, spezielle Empfehlungen, die Sie

mit Ihrem Transplantationszentrum besprechen
sollten. (HS)

Welche Besonderheiten gelten fiir
Menschen mit Myelom bei der Impfung
gegen Corona?

Fur die COVID-19-Impfung gilt im Prinzip das-
selbe wie flr die Grippeschutzimpfung: Lassen
Sie sich und die Menschen in Ihrer Umgebung
impfen. Die Impfung kann auch hier weniger
wirksam sein. Man kann einen Impftiter bestim-
men, der aber bisher nicht zu einer anderen
Impfempfehlung fuhrt als ohne Titerbestimmung.
Grundsatzlich empfehlen wir mMRNA-Impf-

stoffe. Wie auch bei anderen Impfungen wére
ein gewisser Abstand zur Therapie, z. B. zur
Behandlung mit Dexamethason oder zur Hoch-
dosis-Chemo, sinnvoll. Dies ist aber bei laufender
Dauertherapie nicht immer leicht durchfuhrbar.
Hier missen Ihre Arzt:iinnen gemeinsam mit Ihnen
abwégen, ob eine (klrzere) Therapiepause — mit
Blick auf die Krankheitsaktivitat — moglich ist.

Fragen Sie in diesem Zusammenhang auch, ob
lhr Behandlungszentrum eventuell einen Impf-
plan fur Myelom-Patient:innen vorliegen hat, der
als Richtlinie gelten kann. Im Moment beginnen
nun auch die Drittimpfungen fur Patient:innen,
deren erste beiden Impfungen schon mehr als
sechs Monate zurtckliegen. Diese halten wir
ebenso fur sinnvoll. (HS)




Welche Empfehlungen in Bezug auf die
Erndhrung wahrend und nach der Therapie
gibt es?

Empfohlen ist eine ausgewogene Ernahrung,
inklusive Obst und GemUse. Wichtig ist, dass Sie
sich ausreichend und nicht mangelhaft erndhren,
indem Sie auf alles verzichten, was mutmaBlich
schéadlich sein kdnnte. Das heiBt, dass Sie sich
auch mal etwas gdnnen kdénnen und nicht auf
alles verzichten mussen, was Ihnen schmeckt.
Unter der Therapie sollten Sie sich mit Alkohol
zurtickhalten, da manche Medikamente Uber die
Leber abgebaut werden, d. h. diese zusatzlich
belasten. (HS)

Welchen Einfluss kann Sport und Bewegung
wahrend und nach der Therapie auf den
Verlauf der Erkrankung haben, speziell auf
das Rezidivrisiko?

Sport ist sehr glnstig im Rahmen der Erkran-
kung und der Therapie. Das gréBte Risiko
beim MM sind Infektionen, z. B. der Lunge,

die lebensgefahrlich sein kdnnen. Beim Sport
wird die Lunge besser bellftet und das Risiko
fur solche Infektionen kann sinken. Dies ist ein
wichtiges Argument flr den Sport, auch wenn
dieser selbst den Ruckfall der Erkrankung nicht
nachweislich beeinflusst. (HS)
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Was sind die wichtigsten Gebote und Ver-
bote, wenn ich nach einer Transplantation
wieder zu Hause bin?

Zunéchst gibt es héchst unterschiedliche Pha-
sen der Erkrankung. Empfehlungen zur Infekti-
onsvermeidung unmittelbar nach der Stammzell-
transplantation sind weitreichender, als wenn die
Erkrankung erfolgreich behandelt ist. Sinnvoll ist
es z. B. Schimmelpilze zu meiden, die sich im
Biomull oder Laub befinden k&nnen, aber auch
in Staub, der bei UmbaumaBnahmen entsteht.
Mit Haustieren ist es schwierig, da von Kat-

zen und Vogeln Infektionen ausgehen kénnen.
Zumindest so viel: Wenn Sie bisher noch keine
Végel oder Katzen hatten, dann schaffen Sie
sich bitte auch keine an. Wenn Sie &ffentliche
Verkehrsmittel nutzen oder Besuch hatten, der
vielleicht auch noch erkaltet war, desinfizieren
Sie sich die Hande und eventuell die Turklinken.

DarUber hinaus vermeiden Sie Wasserdampfe

in Schwimmbédern o. A., da dort, wenn auch
selten, manchmal Krankheitserreger lauern, die
bei MM-Patient:innen eine Lungenentzindung
ausldsen koénnen. Wichtig ist, dass Sie sich aus-
reichend erndhren, damit kein Mangel entsteht,
weder an Vitaminen noch an Kalorien. Dazu sind
in der Regel keine kinstlichen Nahrungsergan-
zungsmittel notwendig, sondern einfach eine
ausgewogene Ernahrung, die Ihnen schmeckt.
BezUglich sonstiger ,Schadstoffe” sollten Sie
genauso vorsichtig sein wie Menschen ohne
MM. Das Wichtigste ist die Vermeidung von
Infektionen mit 0. g. MaBnahmen und sportliche
Aktivitat entsprechend der Belastbarkeit lhres
Skelettsystems. (HS)

Darf oder kann ich weiterhin Auto fahren?

Grundsatzlich kénnen die Chemotherapie,
Begleitmedikamente und insbesondere Mor-
phium die Fahrtichtigkeit beeintrachtigen. Wenn
keine Therapie erfolgt oder die Morphiumthe-
rapie seit Langerem stabil ist und Sie keinen
Schwindel o. A. verspliren, ist Autofahren denk-
bar. Sprechen Sie aber unbedingt mit Ihrer Arztin
oder Ihrem Arzt, die bzw. der das Morphium
verschreibt, bevor Sie Auto fahren. (HS)

Was kann ich tun, um meine Lebens-
qualitat zu erhalten und die Prognose zu
verbessern?

Die Prognose verbessern Sie, wenn Sie Infekti-
onen vermeiden, wenn Sie eine Infektion haben,
diese umgehend behandeln lassen und die The-
rapie so einnehmen, wie empfohlen. Die Lebens-
qualitat verbessern kénnen Sie, indem Sie frih-
zeitig mit Ihren Behandler:innen sprechen, wenn
Sie Nebenwirkungen oder Bedenken wegen

der Therapie haben. Darlber hinaus hilft eine
ausgewogene Ernahrung, sportliche Betatigung,
Gedéchtnistraining und psychologische Unter-
stutzung, z. B. durch den Austausch mit anderen
Betroffenen in Selbsthilfegruppen. Die Lebens-
erwartung vieler Menschen mit Myelom betragt
heutzutage viele Jahre. Versuchen Sie vielleicht
auch, mit entsprechenden Freizeitaktivitaten mal
an etwas ganz anderes zu denken. (HS)
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Fhagew gu teclibehen
Aspekten

Wie soll ich mich als Angehériger der
erkrankten Person gegeniiber am besten
verhalten?

Eine ganze Reihe von Studien zeigt, dass die
Angehdrigen — insbesondere die Partner oder
Partnerinnen — die wichtigste Quelle praktischer
und emotionaler Unterstutzung fur die Erkrank-
ten darstellen. Viele Angehorige fuhlen sich
hilflos, weil sie die andere Person leiden sehen
und nicht wissen, wie sie am besten unterstiit-
zen koénnen. Die Frage nach dem ,Wie" oder der
Lrichtigen® Unterstltzung kommt sehr haufig vor.
Dabei ist zu bertcksichtigen, dass es kein allge-
meingultiges Rezept fUr die ,richtige” UnterstUt-
zung gibt. Es gibt jedoch zwei Arten, wie man
unterstUtzen kann: praktisch und emotional.

Bei der praktischen Unterstutzung geht es
darum, etwas fur die andere Person zu tun, wie
z. B. Informationen einholen, Aufgaben Uber-
nehmen, Ratschlage geben usw. Die emotionale
UnterstlUtzung beinhaltet das ,Miteinanderre-
den®. Dazu gehoren z. B. ,Mutmachen®, ,Inter-
esse fur die Belastung des anderen zeigen®, das
"Sich-solidarisieren”, aber auch Kdrperkontakt
und Zéartlichkeiten. Insbesondere bei der emo-
tionalen UnterstUtzung steht das Miteinander-
sprechen im Vordergrund. Es geht nicht darum,
Ratschlage oder Ldsungen zu finden. Viele
Situationen im Rahmen einer Krebserkrankung
lassen sich nicht immer I6sen. Das gemeinsame
»+Aushalten” und ,FUreinanderdasein® in diesen

Situationen ist eine sehr hilfreiche Unterstuit-
zung. Hier kann z. B. das ,In-den-Arm-nehmen*
wirkungsvoller sein, als zu beschwichtigen oder
Ldsungsideen zu prasentieren. Es ist nicht immer
einfach zu wissen, womit man seinen Partner
oder seine Partnerin unterstttzen kann. Auch
wenn sich Paare in der Regel gut kennen, kann
es sein, dass Dinge, die sonst hilfreich waren,

in dieser Situation nicht wirken oder verandert
werden mussen. Wenn Sie sicher gehen wollen,
dass lhre Unterstltzung auch hilfreich ist, sollten
Sie lhren Partner oder Ihre Partnerin fragen, was
jetzt guttut, womit Sie entlasten kénnen oder
welche Aufgaben Sie Ubernehmen kénnen. (TZ)
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Wie viel ,Mitleiden“ ist sinnvoll? Wann ist
Abgrenzung gut?

Auch die Angehdrigen von Menschen mit

einer Krebserkrankung sind durch die damit
zusammenhangenden Verdnderungen belastet.
Manchmal ahnlich stark wie die Erkrankten,
manchmal etwas weniger, manchmal aber auch
etwas mehr. Die Angehdrigen sind somit oft in
einer ,Doppelrolle”: Zum einen sind sie fur die
Erkrankten die wichtigste Quelle emotionaler und
praktischer Unterstitzung, zum anderen sind sie
aber auch selber belastet und brauchten eigent-
lich auch Unterstitzung. Somit ist es wichtig,
auch als Angehoriger auf die eigene seelische
und korperliche Gesundheit zu achten.

Oft sehen wir einen Rickzug von sozialen oder
sportlichen Aktivitaten. Dies betrifft nicht nur die
Erkrankten, sondern oft auch die Angehdrigen.

Hilfreich kann es daher sein, weiter Aktivitaten
nachzugehen, die angenehm sind (z. B. Sport
oder Vereinstétigkeit) oder sich mit anderen
austauschen zu kénnen (z. B. im Rahmen von
Selbsthilfegruppen flr Angehoérige oder mit
Freund:innen).

Wichtig ist dabei, sich miteinander auszutau-
schen, z. B. Uber die Frage, wie viel Unterstut-
zung notwendig ist, welche Erwartungen da sind,
aber auch Uber die eigenen Gefiihle und Angste
zu reden. Auch fur Erkrankte kann es entlas-
tend sein, Angehdrigen im Umgang mit eigenen
Belastungen zu helfen. Problematisch kann es
sein, wenn Angehorige sich ,plétzlich® abgrenzen
oder zurlickziehen, ohne dies zu besprechen.
Dies kdnnte falschlicherweise signalisieren, dass
sie sich nicht mehr fUr die Erkrankten interessieren
oder es ihnen lastig wird und somit die psychi-
sche Belastung bei den Erkrankten erhdhen. (TZ)

Was kann ich als Partner meiner erkrankten
Frau abnehmen?

Es gibt keine Pauschallésung Uber die Aufgaben,

sie Uber ihre Angste und Sorgen sprechen, ohne

gleich Losungen zu préasentieren. Ebenfalls erle-

ben es viele Frauen als hilfreich, wenn auch die

Partner Uber ihre Angste und Sorgen sprechen -2 -~

die Partner inren erkrankten Frauen abnehmen
kénnen. Oft kommt es zu einem Rollentausch,
d. h. der nicht erkrankte Partner Gbernimmt

die Aufgaben (oder Teile davon) der erkrankten
Partnerin. Dies kann den Haushalt betreffen,
aber auch andere Bereiche. Viele Frauen erleben
es auch als entlastend, wenn die Partner sie zu

und diese nicht vor ihnen verbergen. (TZ)

-
Arztterminen begleiten. Wichtig ist, miteinander
zu sprechen, welche Unterstitzung hilfreich ist. ' e
Sie sollten Ihre Frau direkt fragen, welche Aufga- 7 #
ben Sie tbernehmen koénnen. Es kann sein, dass ;

sich dies im Laufe der Erkrankung und Behand- & . <<
lung verandert und Ihre Frau wieder Aufgaben .
Ubernehmen mdéchte. Auch hiertiber sollten Sie . _ -,

sich austauschen. Viele Frauen winschen sich & =
auch, dass die Partner ihnen zuhéren, wenn
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Seit Ausbruch der Erkrankung hat sich mein
erkrankter Partner sehr verédndert. Wie soll
ich damit umgehen?

FUr Angehorige ist es oft eine enorme psychische
Anpassungsleistung, die Veranderungen durch
eine Erkrankung beim Partner wahrzunehmen,
zu akzeptieren, in die Beziehung zu integrie-

ren und damit umgehen zu lernen. Dies kann
sehr belastend sein und auch Geflhle wie Wut,
Arger, Schuldgefiihle, Angst oder Trauer und
Verlustangste hervorrufen. Informationen, z. B.
durch ein Gesprach mit der Arztin oder dem Arzt,
konnen hilfreich sein, um zu kléren, ob die Veran-
derungen des Partners mit der Erkrankung und/
oder Behandlung zusammenhangen und voruber-
gehend oder von Dauer sind.

Viele Paare berichten: ,Wir wollten noch so
viel machen, haben noch so viel vorgehabt

in unserem Leben. Und jetzt geht das nicht
mehr ...“ Oft suchen Angehdrige nach Losungen
fUr dieses Problem. Allerdings gibt es eine Reihe
von Situationen, die vermutlich nicht veranderbar
sind. Hier kann eine ,akzeptierende Haltung*
hilfreich sein, also z. B. zu akzeptieren, dass sich
vieles verandert hat und dass das zundchst auch
mit vielem Negativen verbunden ist. Meistens
versuchen wir gegen die negativen Geflhle
anzukampfen. Dies fUhrt aber eher dazu, dass
sie noch starker werden oder noch andere nega-
tive Gefuhle dazu kommen. Wenn Sie beispiels-
weise wutend auf lhren Partner sind, kann es
sein, dass Sie das nicht zulassen wollen und sich
dann vielleicht auch noch schuldig fuhlen. Es ist
jedoch ganz normal, auch negative Gefuhle zu
haben. Wenn es gelingt, die negativen Geflhle
zuzulassen und zu akzeptieren, dass sie da sind,
verringert das oft die Anspannung. Somit ist es
auch moglich zu erkennen, was vielleicht trotz

der Erkrankung und gerade wegen ihr mog-

lich ist, sodass moglicherweise auch positive
Aspekte erkennbar waren. Beispiele sind ,Ich bin
spontaner geworden® oder ,Wir sind ein gutes
Team* oder ,Ich schatze Kleinigkeiten mehr als
vorher”. Das Erkennen dieser positiven Aspekte
braucht Zeit. DafUr ist es im Vorfeld auch not-
wendig, sich mit den negativen Geflhlen ausei-
nanderzusetzen, um dann auch positive Veran;—
derungen bei sich selbst oder seinem Umfeld v
wahrzunehmen. (TZ)
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Wie sehr darf man sich als Partnerin bzw.
Partner einmischen?

In einer Partnerschaft haben Sie natirlich auch
das Recht, Ihre Meinung zu auBern. Es kann
jedoch sein, dass der andere ,MaBnahmen*
ergreift, die fUr Sie nicht nachvollziehbar sind, z.
B. gesundheitsschéadliches Verhalten oder sich
nicht an die Therapieempfehlungen halten. Dies
kann bei Angehorigen zu Wut oder aggressivem
Verhalten flihren. Ein offenes Gesprach kann
dabei helfen, die Sichtweise des anderen besser
verstehen und Entscheidungen besser nachvoll-
ziehen zu kénnen. (TZ)

Wie erklare ich meinem zehnjahrigen Kind,
dass ich eine todliche Krankheit habe?

Zunachst einmal ist es wichtig, Kinder Uber die
Erkrankung des Elternteils aufzuklaren. Verschwei-
gen ist keine Losung. Kinder mussen die Informa-
tionen inrem Alter und Reifungsgrad angemessen
erhalten. Das Wichtigste ist, die Kinder nicht zu
belligen. Daher sollte die Erkrankung auch beim
Namen genannt werden und Begriffe wie ,Krebs*
oder , Tumor* nicht vermieden werden.

Konkretes Anschauungsmaterial wie Broschuren,
Bucher oder Zeichnungen kdnnen hilfreich sein.
Wichtig ist, den Kindern auch zu sagen, welche
Auswirkungen die Erkrankung auf den Alltag

des Kindes haben wird und wer sich eventuell
kGmmern wird (z. B.: ,Nach der Schule kannst
du zum Mittagessen zu Oma gehen. Mama wird
nicht kochen kénnen.”). Allerdings sollten Kinder
auch nicht zu Gesprachen gedrangt werden.

Manchmal reagieren Kinder fUr uns Erwach-
sene Uberraschend, indem sie aus unserer
Sicht unangemessen reagieren, wenn sie auf
die Diagnosemitteilung z. B. sagen ,Aha, kann
ich jetzt fernsehen®. Dies ist jedoch ganz normal
und sollte uns Erwachsene nicht schockieren.
Kinder stellen ihre Fragen in inrem Tempo und
manchmal auch in Situationen, in denen wir als
Erwachsene nicht darauf vorbereitet sind (z. B.
beim Autofahren oder Einkaufen). Wichtig ist,
den Kindern zu verdeutlichen, dass sie jederzeit
fragen oder reden konnen.

Wenn abzusehen ist, dass der Tod eines Eltern-
teils in absehbarer Zeit (einigen Tagen) zu erwar-
ten ist, sollten Kinder darauf vorbereitet werden.
Dies ist fUr Eltern eine sehr schwere Aufgabe.
Auch hier ist die Empfehlung, mdglichst kon-
kret zu sein und Umschreibungen wie ,Papa
wird bald fur immer schlafen® zu vermeiden, da

Kinder dadurch Angste vor dem Schlafengehen
entwickeln kdnnten. Daher sind Formulierungen
wie: ,Leider habe ich keine guten Nachrichten
und muss dir etwas sehr Trauriges sagen. Mama
wird bald sterben. Der Krebs konnte nicht mehr
behandelt werden.” besser. Oft kann es sein, dass
Kinder im ersten Augenblick nichts dazu sagen.
Dann kann es hilfreich sein, nach Gefuhlen zu fra- -

gen, wie z. B.: ,Hast du Angst?“. Dem Kind solite '“2'}\/- -
Raum fUr Fragen und Geflihle gegeben werden. - -{‘? - i
Bei dlteren Kindern kann es auch sein, dassdie . — _=_ =
Kinder beim Versterben dabei sein wollen, ~“2@ p - o X
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Passe ich mein Leben der Therapie an oder
die Therapie meinem Leben?

Es kann Phasen in der Behandlung geben, in
denen Aktivitaten des bisherigen Lebens (wie

z. B. Arbeit, Sport, Freunde treffen usw.) nicht
mdglich sind und Sie pausieren mussen. Den-
noch ist es wichtig, diese Aktivitaten nicht ganz-
lich aufzugeben, sondern sobald méglich, erneut
aufzunehmen. Vielleicht kommen auch andere
Dinge hinzu (flr die man vorher keine Zeit hatte).

Positive Aktivitaten sind eine wichtige Form der
Stressbewaltigung und flihren zu einer Steige-
rung der Lebensqualitat. Daher ist die (Wieder-)
Aufnahme angenehmer Aktivitdten ein guter
Weg, um emotionale Stabilitat wiederzuerlangen.
Hierbei ist es wichtig, realistische Erwartungen
zu entwickeln: ,\Was ist unter den gegebenen

(kdrperlichen) Umstanden maglich?“ Versuche,
die gleichen Aktivitaten in der gleichen Intensi-
tat wie vor der Erkrankung (z. B. im sportlichen
Bereich und Leistungsbereich im Arbeitskontext)
zu erreichen, kdénnen zu Frustration und Enttau-
schung fuhren. Besser ist es, im Rahmen des
Mdglichen zu bleiben und eventuell neue Dinge
aufzunehmen. Dies kann dazu fUhren, dass
Lebenspléane verandert werden mussen. (TZ)
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Ich habe sexuelle Probleme durch die The-
rapie. Schame mich und habe Angst meinen
Partner zu verlieren. Was kann ich machen?

Die Krebserkrankung und ihre Behandlungen
haben haufig auch negative Auswirkungen auf
die Sexualitat. Sexualitéat, wie vor der Erkran-
kung, ist vielleicht flr einen gewissen Zeitraum
(z. B. wahrend einer Chemotherapie) oder aber
auch dauerhaft nicht mehr moglich. Dies fuhrt
zu Verunsicherung und Unzufriedenheit in der
Partnerschaft. Auch Angst und Scham treten
h&ufig auf.

Es ist sehr wichtig, dass Sie als Paar auch Uber
dieses Thema miteinander sprechen. Wenn

Sie lhre Angste und Wiinsche in Bezug auf die

Sexualitat nicht offen auBern, kann es zu Miss-

verstandnissen kommen. Die Behandlung kann
Einfluss auf lhre Lust oder Ihre sexuelle Funkti-

onsfahigkeit haben.

Offen mit lhrem Partner darUber zu sprechen,
kann Missverstandnisse (,Der andere interessiert
sich nicht mehr fir mich.*) oder auch Angste
(,Wenn wir nicht mehr miteinander schlafen, wird
mein Partner mich verlassen.”) abbauen.

Gerade in Krisenzeiten kann Zartlichkeit und
korperliche Zuwendung eine viel héhere Bedeu-
tung haben als Sexualitat. Insbesondere wenn
langere Zeit kein Korperkontakt mehr stattgefun-
den hat, kann durch Zéartlichkeit und kérperliche
Nahe wieder zueinander gefunden werden. Im
Umgang mit Scham kann das langsame Entde-
cken des neuen Korpers hilfreich sein. Welche
Korperstellen erleben Sie selbst als angenehm,
ansehnlich oder erogen? Dies kann auch dem
Partner helfen, schmerzhafte Berihrungen zu
vermeiden und bei Funktionsverlusten gemein-
sam nach neuen Wegen von sexuellem Erleben
und Befriedigung zu suchen.

Dartber hinaus kdnnen Gesprache mit lhrer
Arztin oder lhrem Arzt dabei helfen zu klaren,
welche Verdnderungen unabanderlich sind,
welche behandelt werden konnen und wie und
welche sich von alleine zurlckbilden. (TZ)
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Ich finde nicht mehr ins Leben zuriick - vier
Therapien in drei Jahren, keine Remission,
keine Lebensqualitat, ich bin am Ende. Was
ist das fiir ein Leben?

Eine Krebsdiagnose und die Behandlung sind
fur die meisten Menschen ein tiefer Einschnitt

in das eigene Leben. Haufige Reaktionen sind
Traurigkeit, Niedergeschlagenheit, Verzweiflung,
depressive Verstimmung bis hin zur Depression.
Insbesondere eine Depression kann mit inne-
rer Leere und dem Gefuhl von Hilf- und Hoff-
nungslosigkeit einhergehen. Da Sie mit vielen
Dingen und Situationen umgehen mussen, die
sehr beéngstigend und bedrohlich erscheinen,
sind diese Gefuhle sehr haufig. Wenn man sich
niedergeschlagen fuhlt, zieht man sich oft auch
mehr zurlck und ,igelt* sich ein. Dieses Verhal-
ten kann allerdings weitere negative Gedanken
wie z. B. ,lch komme damit nicht klar, ich bin am
Ende” fordern und somit zu einer Verstarkung

von Geflhlen wie Depressivitat und Niederge-
schlagenheit fuhren.

Auch wenn es in dieser Situation schwerféllt, ist
es wichtig, diesen Kreislauf zu durchbrechen,
indem Sie aktiv werden und Dinge tun, die andere
(angenehme) Geflihle hervorrufen und Sie somit
auch auf andere Gedanken bringen. Dies kénnen
Kleinigkeiten wie ein Spaziergang, ein Bummel
durch die Stadt, ein Treffen mit Freund:innen, ein
Telefonat usw. sein. Setzen Sie sich dabei realis-
tische (machbare) und lieber kleinere Ziele. Es ist
ganz normal, auch Tage zu erleben, an denen Sie
das GefUhl haben ,,durchzuhangen® oder ,sich zu
nichts aufraffen zu kdnnen”. Akzeptieren Sie auch
die schlechten Tage — ohne schlechtes Gewis-
sen oder Schuldgefthle. Sollten die depressiven
Symptome stérker werden oder langer anhalten,
sollten Sie psychotherapeutische Unterstiitzung in
Anspruch nehmen. (TZ)

Mein Leben hat sich durch die Krankheit
véllig verandert. Ich bin duBerlich wie inner-
lich nicht mehr der, der ich einmal war. Wie
soll ich damit umgehen?

Es ist vollig normal, dass sich durch die Erkran-
kung und Behandlung Dinge verandert haben.
Dies kann zu Unzufriedenheit und Verzweiflung
fuhren. Fur den Umgang mit diesen Veranderun-
gen ist es wichtig, diese wahrzunehmen. Dazu
gehdrt auch, nicht nur auf die Dinge zu blicken,
die sich verandert haben, sondern auch die
Anteile zu betrachten, die gesund sind. Wel-
che Dinge sind trotz der Erkrankung moglich?
Achten Sie darauf, die Messlatte nicht zu hoch
zu setzen. Wenn Sie lhren aktuellen Zustand
mit dem vor der Erkrankung vergleichen, kann
dies zu Enttduschung und Niedergeschlagen-
heit fihren. Setzen Sie sich realistische Ziele,
die erreichbar sind. Kleine Schritte sind dabei
hilfreich, um wieder Selbstvertrauen aufzubauen
und Enttduschungen zu reduzieren.

Akzeptieren Sie die Situation und auch lhren ver-
anderten Kdrper so wie es ist und konzentrieren
Sie sich auf kleine Fortschritte und Dinge, die Sie
trotzdem oder gerade jetzt tun kénnen (weil Sie
vielleicht mehr Zeit haben als vorher). (TZ)
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Ich merke, dass meine Familie am Ende der
Belastbarkeit ist. Das wiederum belastet
mich. Wir kénnen uns nicht liber unsere
Sorgen austauschen. Jeder will den ande-
ren schonen. Wie soll ich reagieren? Ich
habe Schuldgefiihle!

Eine Krebserkrankung belastet nicht nur die
erkrankte Person, sondern auch das familiare
Umfeld. Konflikte zu vermeiden oder Versuche,
andere zu schonen, sind normale Reaktionen
auf diese Belastung. Auch Eltern mdchten

ihre Kinder schonen und sprechen deshalb oft
nicht Uber die Erkrankung. Dennoch ist es im
Umgang mit dieser Belastung wichtig, das offene
Gesprach zu suchen. Oft fallt es den Angehdri-
gen schwerer, der erkrankten Person ihre Angste
und Sorgen mitzuteilen — auch aus Rucksicht-
nahme (,lch moéchte den anderen nicht noch mit
meinen Angsten und Sorgen belasten.*).

Daher kann es hilfreich sein, wenn Sie selbst
nachfragen oder auch offen von lhren Sorgen
sprechen. Insbesondere fUr Kinder ist es wichtig
zu wissen, dass die Erkrankung kein Tabuthema
ist, sondern dass offen dartber gesprochen wer-
den kann und auch Fragen gestellt werden dir-
fen. Hier ist es jedoch Aufgabe der Eltern, diese
Bedingungen herzustellen. Fragen Sie nach, wie
es den Kindern geht, wie sie sich fuhlen. Far
Kinder kann es auch entlastend und stabilisie-
rend sein, wenn ihr Alltag trotz der Erkrankung
weitgehend gleichbleibt. Versuchen Sie Famili-
enrituale wie Essenszeiten, Zu-Bett-geh-Rituale,
Geburtstagsfeiern oder Feiertage beizubehalten.
(T2)

Kann ich je wieder arbeiten gehen? Fiir
meine Familie sorgen? Ich habe Angst, alles
zu verlieren. Was bringt mir eine Therapie,
wenn alles andere zerbricht? Ich dachte
sogar daran, Schluss zu machen ...

Die Erkrankung beinhaltet haufig auch Verluste

— z. B. Verlust von Zukunftsplanen oder existen-
zielle Sorgen. Es ist ganz normal, darauf nieder-
geschlagen oder traurig zu reagieren. Dies kann
auch soweit gehen, dass sich eine Depression
entwickelt. Eine Depression ist kein Zeichen von
persdnlichem Versagen, Unfahigkeit, mit der
Erkrankung umzugehen oder Schwache und
kann in der Regel erfolgreich behandelt werden.
Ein erster Schritt ist, sich jemandem anzuver-
trauen und geeignete Hilfe zu suchen, z. B. bei
Fachleuten aus dem Bereich der Psychologie,
Psychoonkologie oder Psychiatrie. Insbesondere
bei lebensmiiden Gedanken sind Gesprache

mit Fachleuten wichtig. Wenn diese Gedanken
bei Ihnen gehauft auftreten oder Sie sich schon
Gedanken Uber das konkrete Durchflhren eines
Suizides gemacht haben, sollten Sie umgehend
professionelle Hilfe suchen. Psychotherapeu-
tische Gesprache kdnnen lhnen dabei helfen,
Belastungen, Ursachen und aufrechterhaltende
Faktoren einer Depression zu besprechen und
zu behandeln. Auch eine medikamentdsen (Mit-)
Behandlung ist maglich. (TZ)
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Auf den folgenden Websites konnen Sie eine Reihe weiterfiihrender Informationen zur
Erkrankung und Adressen von Selbsthilfegruppen finden:

Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe e. V.

Die DLH ist der Bundesverband der Selbsthilfe-
organisationen zur Unterstitzung Erwachsener mit
Leukdmie und Lymphomen und steht unter der
Schirmherrschaft der Deutschen Krebshilfe.

www.leukaemie-hilfe.de

Deutsche Krebshilfe

Diese Seite bietet Ihnen viele Tipps zum Umgang
mit Krebs und zudem eine Beratung fur Patienten
und Angehorige.

www.krebshilfe.de

Leukamiehilfe Rhein-Main e. V.

Dieser Verein setzt sich fUr erwachsene Patienten
mit allen Arten h&matologischer Erkrankungen
(das Blut- und Lymphsystem betreffend) und ihre
Angehdrigen ein. Die Seite bietet eine Vielzahl von
Informationen.

www.leukaemiehilfe-rhein-main.de

Deutsche Krebsgesellschaft e. V.

Dies ist ein gemeinnltziger Verein, der sich
sowohl an Arzte als auch an Patienten richtet.
Auch hier kénnen Sie zahlreiche Informationen
zum multiplen Myelom finden.

www.krebsgesellschaft.de

Myelom heilen e. V.

In diesem Verein haben sich Betroffene,
Angehdrige, Freunde, Artzte und Wissenschaftler
zusammengetan, die gemeinsam das Ziel
verfolgen, die Myelomerkrankung zu heilen.

www.myelom-heilen.de

Arbeitsgemeinschaft multiples Myelom

Dies ist ein gemeinnutziger Verein, der von
Patienten und Angehdérigen gefuhrt wird. Hier
sind auch ein Patientenforum und eine Reihe von
Erfahrungsberichten zu finden.

www.myelom.org

WEITERE INFORMATIONEN
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