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Die Patienten

Ich bin 58 Jahre jung, seit 31 Jahren verheiratet und Vater ei-
ner Tochter. Wir teilen unseren Haushalt mit Hund und
Katze. Ich arbeite noch 50 % aufeiner Bank. Ich bewege
mich sehr gerne:Wandern, Ski fahren, Velo fahren und Vol-
leyball spielen. Mit der Diagnose MM im August 2004 brach
meine Welt zusammen. Heute habe ich gelernt, mit dem
Krebs zu leben. Ein gutes Umfeld und die grolSe Unterstit-
zung meiner Frau helfen mir, positiv zu denken. Mein Leben
ist immer noch lebenswert, auch mit Einschrédnkungen!!!

Elfi J.

Hauptberuflich gesund — das ist mein Motto. Damit meine
ich, dass ich mich nicht von meiner Erkrankung vereinnah-
men lasse. Ich habe grofses Gliick gehabt, die Therapie
2003 hat so gut gewirkt, dass ich heute noch immer be-
schwerdefrei bin. Ich weil3, dass das nicht selbstverstdnd-
lich ist. Umso mehr ist es flir mich ganz wichtig, aktiv in ei-
ner Selbsthilfegruppe mitzuarbeiten, die Patienten mit MM
zur Seite steht (www.myelom.at). Natdirlich gehe ich trotz-
dem verantwortungsvoll mit meiner Gesundheit um. Das
Leben ist schén — man muss die Augen daftir 6ffnen.

-
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Als bei mir das Multiple Myelom vor zwei Jahren festge-
stellt wurde, war ich 50 Jahre alt. Seit bald 27 Jahren bin
ich gliicklich verheiratet und wir haben zwei erwachsene
Kinder. Urspriinglich habe ich eine kaufmdnnische Ausbil-
dung absolviert. Seit ein paar Jahren arbeite ich nun in ei-
nem Pflegeheim, was mir sehr viel Freude bereitet. Mit der
wunderbaren Unterstlitzung von meiner Familie und lie-
ben Freunden geht es mir seit Monaten recht gut. Dabei
hilft auch der Umstand, dass ich zurzeit aufgrund guter
Blutwerte keine Medikamente einnehmen muss.



Die Patienten

Fritz R.

Ftir meine Familie, meine Freunde und mich war die Diagno-
semit43 Jahren im Sommer 2005 ein extremer Schock. Ich
musste aufgrund eines Myelom bedingten Beckenbruchs ei-
nige Wochen in den Rollstuhl, hatte wenig Hoffnung, der All-
tag wurde brutal verdindert. Aber heute geht es uns wieder
qut, fast”ist alles wie friiher ...

Geboren 1961 in Wien, verheiratet, eine Tochter (zum Zeit-
punkt der Diagnose 14 Jahre alt). Bis zum Antritt der Berufs-
unfdhigkeitspension 2006 war ich in leitender Position in der
EDV tdtig. Heute leite ich eine Selbsthilfe-Plattform in Oster-
reich (www.myelom.at).

Edelgard V.

F
Bin 55 Jahre alt, verheiratet, habe eine Tochter. Ich arbei-
tete als Buroleitung und im Qualitdtsmanagement. Mei-
ne Hobbys waren Aerobic und Fitness. Die Diagnose Mul-
tiples Myelom erhielt ich im Mai 2008. Es traf mich wie ein
Hammerschlag. Alles dnderte sich, denn ich war nie
schwer krank. lch nahm an einer Studie teil. Diese endete
im Januar 2010. Zurzeit fiihle ich mich sehr gut. Die Angst
vor der Krankheit bleibt, ist immer présent, leider. Aber,
ich liebe das Leben, mehr denn je und versuche meine
Trdume zu leben.

= Melanie B.

B

Ich bin Jahrgang 1946, verheiratet und habe zwei er-
wachsene S6hne. Heute bin ich mit Leib und Seele Haus-
frau. Bis man bei mir im Dezember 1997 das Multiple
Myelom erkannt hat, war ich kaufmdnnische Teilzeitan-
gestellte und sportlich recht aktiv. Ich mache immer noch
lange Spaziergdnge und turne in der Frauenriege. Mein
Blick auf das Leben: Man soll es jeden Tag nehmen wie es
kommt. Jeder Geburtstag ist ein Meilenstein auf dem
Weg durch das Leben.



Die Patienten

-" . Christa K.

Ich bin 62 Jahre alt und verheiratet. Mit 57 Jahren erhielt
ich die Diagnose. Nach meinem Studium war ich mein Le-
ben lang berufstditig, davon lange Jahre in einer leitenden
Position. Nie war ich ernsthaft krank, habe mich ziemlich
gesund erndhrt und regelmdfSig Sport getrieben. Ich habe
fast alle Behandlungsmethoden, verbunden mit zwei Rezi-
diven, durchgemacht. Seit meiner allogenen Stammzell-
Transplantation im Friihjahr 2009 geht es mir gut. Der End-
lichkeit meines Lebens bin ich mir aber stets bewusst.

RobertS.

Heute bin ich 63 Jahre alt, verheiratet und habe zwei er-
wachsene Kinder. Die Diagnose MM bekam ich mit 52. Ich
komme aus einem Arbeiterelternhaus, habe bei Opel ge-
lernt und durch viele Fortbildungen den Weg bis zum Be-
triebsleiter geschafft. Das bedeutete aber auch, dass die
letzten zehn Jahre von Stress, Hektik und viel Verantwor-
tung geprdgt waren. Die Diagnose war fast eine Erlésung,
konnte ich doch nun in Rente gehen. Ich bin mit der Krank-
heit im Reinen, habe eine andere Sicht auf das Leben, eine
neue Lebensqualitdt gefunden.

Marie-Theres O.

Ich bin Hausfrau, 50 Jahre alt. 2004 wurde bei mir die Diag-
nose MM gestellt. Im Januar 2007 wurde bei mir eine Kno-
chenmarkstransplantation durchgefiihrt. Es war eine harte
Zeit fir uns alle. Dank meines Mannes und der beiden
Téchter kann ich den Haushalt ohne fremde Hilfe erledi-
gen. Die Unterstlitzung von der Familie war und ist fir
mich sehr wichtig. Heute, fast vier Jahre nach der Trans-
plantation, geht es mir sehr gut. Hoffe schwer, es bleibt so.



NACH DER DIAGNOSE - Umgang mit der Diagnose

Aufgrund welcher Beschwerden wurde bei Ihnen die Diagnose gestellt?

Melanie B.
Ich litt unter Schwindelanfdllen.

Christa K.

AnldlSlich eines dreiwdchigen Durchfalls mit anschlie-
Sender Polyarthritis wurde bei einem Bluttest eine ausge-
prdgte Andmie festgestellt. Diese dauerte tiber mehrere
Monate an. Eine Knochenmarkspunktion nach drei Mo-
naten brachte keinen Befund. Dagegen wurde nach einer
weiteren Punktion im siebten Monat ein 70-prozentiger
Befall mit Plasmozytomzellen festgestellt. Der Himoglo-
binwert lag (ber einen Idngeren Zeitraum bei 6.

Marie-Theres O.

Aufgrund von Bluthochdruck und Ferritinmangel.

Joe M.

Beim Blutspenden wurde ich wegen zu niedrigem Hdmo-
globin-Wert abgewiesen und an den Hausarzt weiterge-
leitet. Wéihrend der ersten zweieinhalb Monate hatte der
Hausarzt keine Eile und verharmloste das Ganze. Inzwi-

schen war das Hdmoglobin auf unter 10 gesunken und

ich fiihlte mich immer mdder. So wurde ich zu einem Hdi-
matologen (berwiesen. Vier Monate hat es gedauert, bis
wir wussten, dass es sich ziemlich sicher um MM handelt.

Edelgard V.

Es hat sehr lange gedauert, bis man endlich festgestellt
hat, was ich habe. Knochenschmerzen, Kopfschmerzen,
schlechter Allgemeinzustand. Bei einem Internisten wur-
de endlich ein Blutbild gemacht. Daraufhin sofortige Ein-
weisung ins Krankenhaus.

Fritz R.

Ich habe aufgrund anhaltender unklarer Beschwerden
wie Knochenschmerzen im Becken und starker Schmer-
zen im Lendenwirbelbereich, aber auch erhéhter Miidig-
keit und stéindiger Infekte mehrere Arzte konsultiert, die
meine Tumorerkrankung aber nicht erkannt haben. Lei-
der fiihrte erst ein Bruch des Beckens nach einem Baga-
tellsturz — durch das Multiple Myelom hatte ich bereits
starke Knochenzerstérungen im rechten Beckenbereich —
zur Diagnose Krebs und fesselte mich infolge fiir mehrere
Wochen an den Rollstuhl.

RobertS.

Ich war oft erkdiltet, erschopft, hatte Schulterschmerzen.
Eine Knochenmarkspunktion ergab die Diagnose Multip-
les Myelom.

Heidi J.

Ich hatte (ber einen Idngeren Zeitraum eine zu hohe
Blutsenkung, sodass mein Hausarzt irgendwann weitere
kldrende Untersuchungen veranlasste.

Elfi J.

War eher eine Zufallsdiagnose, 1989 — ich wollte meinen
Cholesterinwert wissen ...



NACH DER DIAGNOSE - Umgang mit der Diagnose

Wie wurde Ihnen die Diagnose mitgeteilt?

Heidi J.
Sie haben ein Multiples Myelom, das ist eine bésartige
Zellvermehrunag.

Christa K.

Nach einer raschen Uberweisung zum Hdmatologen er-
fuhrich von diesem, dass es sich um eine bésartige, nicht
heilbare Krankheit des Knochenmarks handele und dass
eine umgehende Therapie erforderlich sei, da das mono-
klonale Eiweils im Serum und im Urin sehr hoch war. Er
erklcrte mir sachlich die Vorgdnge in Blut und Knochen-
mark. Ich hatte ein Plasmozytom vom Typ IgG lambda,
Stufe lll.

Fritz R.

Die Diagnose Krebs wurde mir nach Réntgen- und Mag-
netresonanzuntersuchungen in einem sehr einfiihlsamen
Gesprdch durch einen Chirurgen mitgeteilt. Es war aber
unklar, um welche Krebserkrankung es sich handelte.

Edelgard V.

In der Klinik, nach den Untersuchungen, wurde mir ge-
sagt: ,Sie sind schwer krank, sie haben Krebs, Multiples
Myelom!”

Wie sind Sie mit der Diagnose umgegangen?

Melanie B.
Zuerst war ich schockiert und die Tréinen flossen nur noch.

Heidi J.
Ich war recht verwirrt und studierte die ganze Nachtim
Internet, was wohl jetzt auf mich zukommen wiirde.

Christa K.

Ich war zu der Zeit voll im Arbeitsprozess und musste die-
sen lUber Nacht beenden. Ich empfand die Situation als
die Quittung fir jahrelangen Stress und Uberstunden.

Edelgard V.

Ich war véllig schockiert. Mir war, als wiirde man mir den
Boden unter den Flilsen wegreifSen.

®

Joe M.

Es war ein Schock. Das Wort Krebs war ftir mich immer
noch mit dem Wort Tod verbunden. Meine ersten Worte
waren, ob ich die Beerdigung vorbereiten und das Testa-
ment schreiben musse. Die ersten Wochen waren fiir
mich und meine Frau sehr schwierig und von Ungewiss-
heit geprcgt. Wir versuchten, méglichst viele Informatio-
nen zu erhalten, sei es vom Arzt oder aus dem Internet.
Meine Frau hat sofort bei der ndchsten Krebsberatungs-
stelle um Rat gefragt. Drei Tage nach dem Befund salSen
wir bereits in einer der empfohlenen Selbsthilfegruppen.

RobertS.

Ich stand véllig neben mir und fragte den Arzt nach mei-
nen Chancen.



NACH DER DIAGNOSE - Umgang mit der Diagnose

Wie wurde mit Ihnen (iber Ihre Zukunft gesprochen?

Christa K.

Mein Mann wurde zum ndéichsten Arztgesprdch dazu ge-
beten. Das war gut so. Das Krankheitsbild, die therapeuti-
schen Schritte wurden erkldrt und es wurde gesagt, dass
ich bis auf Weiteres nicht arbeitstdhig sein wiirde und
dass die Uberlebensdauer begrenzt sei. Ich fand, dass sich
der Arzt viel Miihe gab, sachlich zu sein und dennoch
nicht kaltherzig zu wirken.

Joe M.

Es wurde darauf hingewiesen, dass MM unheilbar ist.
Uber die Zukunft wurde sehr wenig gesprochen.

Fritz R.

Die ersten Tage waren sehr belastend. Meine Uberlebens-
chancen waren nicht gut, Optimismus war aus medizini-
scher Sicht zu diesem Zeitpunkt nicht angebracht, man
vermutete Metastasen und kannte den Primdrtumor
nicht. Als die Diagnose Multiples Myelom feststand, hat
mich mein Onkologe aber etwas beruhigt und mir Hoff-
nung fir das Uberleben gegeben.

Edelgard V.

Erstmals wurde hauptscchlich Gber die Therapie (Be-
strahlung, Chemotherapie und Stammezelltransplantati-
on) gesprochen, den Ablauf, die Nebenwirkungen. Mir
wurde gesagt, dass die Krankheit unheilbar sei, dass man
aber versuchen wiirde, die Krankheit durch die Therapie
lange zu verdriingen. Uber die Zukunft wurde erst einmal
wenig gesprochen. Zundchst hiels es, die gesamte Thera-
pie zu (berstehen. Dann kénne man an die weitere Zu-
kunft denken.




NACH DER DIAGNOSE - Umgang mit der Diagnose

Was hat Ihnen in der Situation am meisten geholfen?

Melanie B.
Dass meine Angehdrigen und Freunde zu mir standen
und alle helfen wollten.

Christa K.

Eine Broschdire tiber das Multiple Myelom, die mir der Arzt
mitgab. Zu wissen, was da in mir vor sich ging, war fir
mich ganz wichtig. Nattrlich war auch wichtig, dass
mein Mann daran glaubte, dass wir es schon schaffen
wiirden.

Marie-Theres O.
Mein Mann und meine zwei Téchter. Sie halfen mir, die
Situation zu meistern.

Fritz R.

Enorm wichtig war fiir mich ein Gespréch mit einem jun-
gen Oberarzt. Da fiel erstmals der Begriff ,Plasmozytom/
Multiples Myelom Und ich hérte zum ersten Mal etwas
von ,heilbar” Wenn sich dieses Wort infolge auch wieder
relativierte, so gab mir dieses kurze Gesprdch enormen
Auftrieb und meine Kdmpfernatur war endgtiltig wieder
erwacht. Ich begann, meine Krankheit zu ,managen’ Ich
schrieb alles auf, was mir wichtig war, notierte mir Fragen
an meine betreuenden Arzte und versuchte, alles was ich
erfahren konnte, fiir mich zu ordnen und mir ein Bild mei-
ner persénlichen Situation zu machen.

Edelgard V.
Der Zuspruch, die Flirsorge und die Liebe meines Mannes,
meiner Tochter, von meinen Freunden.

Joe M.

Eindeutig im ersten Moment die Selbsthilfegruppe, dann
das Gespréich mit meinem Onkologen und die Zusatz-
meinung eines zweiten Onkologen am Uni Spital in Zi-
rich. Ich habe mich entschieden, ein Tagebuch zu fiihren.
Mit dem Schreiben und dem Auseinandersetzen mit dem
Wort Krebs bekommt man ein ganz anderes Verhdiltnis
zum Krebs. Man kann das Wort aussprechen ohne in Trd-
nen auszubrechen und es gibt einem das Gefiihl, auch
weiterleben zu kénnen und zu wollen, auch mit Krebs le-
ben. Der Tod wird weit hinaus geschoben.




NACH DER DIAGNOSE - Umgang mit der Diagnose

Meine Empfehlung

Heidi J.

Jeder Betroffene reagiert anders auf die Diagnose. Lassen
Sie sich nicht irremachen, die Zukunft sieht qut aus fiir
uns, da auf diesem Gebiet viel geforscht wird und gute
neue Medikamente entwickelt werden.

Christa K.

Ich persdnlich finde es am wichtigsten, sich tiber alle
Aspekte der Erkrankung zu informieren. Auch finde ich
wichtig, sich friihzeitig mit der Endlichkeit des eigenen
Lebens zu beschdftigen. Man lernt dabei, Werte anders zu
setzen.

Fritz R.

Geben Sie niemals auf! Versuchen Sie unter allen Um-
stdnden, sich lhren Optimismus, Ihren Humor zu bewah-
ren! Achten Sie beim Einholen von Informationen tiber
Ihre Erkrankung darauf, dass sie aus gesicherten Quellen
kommen. Und vergessen Sie Statistiken tiber Uberlebens-
zeiten usw. Sie werden lhren eigenen Weg mit Ihrer Er-
krankung gehen!

- Selbsthilfegruppen verflgen /i
o

- Hinterfragen Sie grundsatzlich

- Prognosen sind immer nur sta-

Me/

Uber vielfaltige Informationen
und helfen Ihnen, bestimmte
Abldufe besser zu verstehen.

alles, was Sie nicht verstehen.

tistische Werte, die nicht un-
bedingt auf Sie zutreffen mus-
sen.



NACH DER DIAGNOSE - Die Mitteilung an Freunde, Familie und Umfeld

Mit welchen Worten haben Sie Ihre Erkrankung erkldirt?

Melanie B.

Dass ich an einer unheilbaren Krankheit leide, die aber
behandelbar sei. Diese Krankheit kénne meine Knochen
durchléchern, die Nieren schddigen.

Joe M.

Wir haben kein Geheimnis daraus gemacht und die
Krankheit beim Namen genannt. Ich habe Krebs!

RobertS.

Ich habe eine lebensbedrohliche Krankheit und hoffe,
dass die von den Arzten aufgezeigte Therapie bei mir
wirken wird, und ich mein Leben verldngert bekomme.

Edelgard V.

Mein Mann und meine Tochter waren bei der Diagnose
dabei. Meinen Freunden habe ich direkt gesagt: Ich habe
Krebs, Multiples Myelom. Es war schwer zu erkldren, was
das genau ist. Ich habe selbst lange gebraucht, es genau
zu verstehen. Bei meinem Umfeld, Nachbarn, entfernten
Bekannten war ich sehr verhalten, eine Erkldrung tiber
mein Kranksein abzugeben. Das hat einige Zeit gedauert.
Heute kann ich es eher aussprechen und erkldren.

Wie hat Ihr Umfeld auf Ihre Erkrankung reagiert?

Heidi J.
Die Reaktion der meisten war Hilflosigkeit. Es gab Trdnen
und auch Angst — und Umarmungen, die gut taten.

Fritz R.

Meine engsten Freunde waren schwer geschockt. Insbe-
sondere, dass ich in den ersten Wochen auf den Rollstuhl
angewiesen war, gab meiner Diagnose eine ganz beson-
dere Dramatik. Ich war sportlich, spielte Tennis, ging lau-
fen, fuhr gerne Motorrad und war sehr vielseitig interes-
siert. Vor dieser Diagnose galt ich als Sunnyboy, als
,unbesiegbar’, psychisch und physisch stark — eine Krebs-
erkrankung passte so gar nicht zu mir.

Edelgard V.

Besonders mein Mann und meine Tochter waren sehr ver-
zweifelt und tief traurig — Auch meine Freunde. Sie haben
mir alle, jeder auf seine Weise, geholfen, wo sie nur konn-

ten. In meinem Umfeld (z. B. Nachbarn) allerdings, gab es
einige, die mich mit Neugier und Gaffen beldstigt haben.

RobertS.

Meine Frau hat sich durch Lesen versucht kundig zu ma-
chen. Hat den Arzten Lécher in den Bauch gefragt und
Kontakt zu anderen Betroffenen hergestellt.
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Was war in dieser Situation fiir Sie besonders schwierig?

Joe M.

Das Mitteilen der Krankheit Krebs verursachte am Anfang
immer Trdnen und hat mir die Stimme genommen.

FritzR.

Menschen, die mir nur scheinbar nahe waren — und dazu
zdhlen auch einige nahe Familienangehérige — hatten
zum Teil echte Probleme mit der Situation und belasteten
mich mit ihren persénlichen Ansichten, Worten und Ges-
ten, die aus meiner Sicht unpassend waren und mir sehr
wehgetan haben. Das wegzustecken war nicht einfach.
Und ganz besonders schwer war es, mir wirklich naheste-
hende Menschen aufgrund der Situation verzweifelt zu
sehen ob ihrer Ohnmacht, etwas an der Situation verbes-
sern zu kénnen.

22)

Christa K.

Die zahlreichen Anrufe zehrten an meinen Kréften. Wir
haben dann einen Anrufbeantworter angeschatft, sodass
ich mir die Kontakte besser einteilen konnte.

Heidi J.

Immer wieder dasselbe zu erklcren.

Was hat Ihnen in der Situation am meisten geholfen?

Melanie B.
In dieser Situation hat mir mein gutes Umfeld sehr gehol-
fen.

Christa K.

Zu wissen, dass viele Menschen mir wohlwollend nahe-
stehen. Auch, zu wissen, dass eine liebe Kollegin selbstlos
in meine Fulsstapfen trat und ich mir keine Sorgen um die
Arbeit machen musste.

Joe M.

Meine Frau hat diese Mitteilung an Familie und Freunde
libernommen. Das hat mich sehr entlastet.

Fritz R.

Ganz besonders wichtig war fir mich das Geftihl, dass ich
nicht ,fallengelassen” wurde. Meine Frau, meine Tochter,
mein Bruder standen 100-prozentig hinter mir, untersttit-
zen mich in diesen ersten Tagen und Wochen nach der
Diagnose und waren immer fiir mich da. Und ich hatte
grolSe Angst vor den Folgen der nach wie vor stigmatisie-
renden Diagnose Krebs. Aber mein Umfeld hat mich auf-
gefangen, mirimmer das Gefiihl gegeben, dass ich weiter
dazugehdre wie vorher — daftir bin ich auch heute noch
dankbar.
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Was hdtten Sie sich in dieser Situation von Ihrem Umfeld gewiinscht?

Christa K.

Manche Menschen aus meinem Umfeld erkundigten sich
dermalien regelmdlsig nach meinem Befinden, dass ich
es als Idstig empfand — wie eine Abfrage von Hausaufga-
ben in der Schule.

Joe M.

Eine bessere Untersttitzung. Und vor allem eine bessere
Unterstiitzung fir meine Frau. Sie fiihlte sich in der
schweren Zeit oft allein gelassen. Manchmal hat man
das Gefiihl, dass die Leute uns ausweichen.

Heidi J.
Weniger Tipps von allen Seiten. Alle meinten, noch einen
Rat aus ihrer ,Erfahrung” geben zu mdissen.

Edelgard V.

Meine Familie und meine Freunde haben mir — Gott sei
Dank — meine Wiinsche erfillt. Mich besucht, Zeit fiir
mich mitgebracht, getréstet, mir Mut gemacht. Von mei-
nem Umfeld hditte ich mir gewdinscht, da ich lange Zeit
liegend transportiert werden musste, weniger neugierig
zu gaffen und weniger dumme Bemerkungen zu ma-
chen.

b\
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Meine Empfehlung

FritzR.

Verlassen Sie sich auf Ihr Geftihl, wen Sie wann und in
welcher Detaillierung informieren wollen. Sprechen Sie
aus, was Sie stort und was Sie flir wichtig erachten. Sagen
Sie nein, wenn Sie sich nicht wohlfiihlen und keinen Be-
such erhalten wollen. Und zeigen Sie den anderen, dass
man weiter mit Ihnen rechnen kann. Das macht es fir Ihr
Umfeld einfacher, mit der — fiir alle — schwierigen Situati-
on umzugehen.

Joe M.

Ich finde es wichtig, dass das Umfeld liber den Krebs in-
formiert ist. Je besser die Information ist, desto weniger
werden falsche Informationen weiterverbreitet. Es férdert
auch den Umgang mit Krebspatienten.

Elfi J.

Das private Umfeld tiber die Krankheit und die mdglichen
Therapien informieren, eventuell Broschtiren zu lesen ge-
ben, soweit die Menschen das mdchten. Niemandem In-
formationen aufzwingen.

Christa K.

Reden Sie offen mit allen Menschen, mit denen Sie zu tun
haben. Ich bin mit dieser Offenheit immer gut gefahren
und kann lberhaupt nicht verstehen, wenn manche
Patienten ihre Krankheit zum Geheimnis machen.

Me/

- Trauen Sie sich, eigene Bedrf-

nisse deutlich auszusprechen.

- Das Umfeld reagiert nicht

immer so, wie Sie es sich
vielleicht erhoffen. Haben Sie
Verstandnis. Oft ist Unsicher-
heit der Grund dafur.




NACH DER DIAGNOSE - Zugang zu hilfreichen Informationen

Wie sind Sie vorgegangen, um sich weitere Informationen zu beschaffen?

Marie-Theres O.

Ich habe mich der Patienten-Selbsthilfegruppe
,SOS-Leukaemie-Myelom” angeschlossen.

Melanie B.

Ich habe mir Informationen im
Internet gesucht.

Edelgard V.

Mir wurden in der Uniklinik, von meiner Sozialberaterin,
Broschtiren von der Deutschen Krebshilfe ausgehdndigt.
Auch im Internet habe ich mir Informationen geholt.
Doch sollte man vorsichtig sein, auf welchen Seiten man
sich befindet. Diese Infos kénnen auch verunsichern.

Fritz R.

Die wichtigste Informationsquelle ist fiir mich der behan-
delnde Hdmatoonkologe. Bei der Schwere der Erkran-
kung ist es enorm wichtig, den Arzt des Vertrauens zu fin-
den und ich hatte dieses Gltick auf Anhieb. Erst nach
einigen Monaten habe ich auch andere Informationswe-
ge gesucht. Dem Internet stand ich von Anfang an sehr
reserviert gegentiber. Hier ist es besonders wichtig, auf
Authentizitdt der Informationen zu achten.

Welche Informationsquellen/-materialien waren fiir Sie am hilfreichsten?

Christa K.

Am wichtigsten waren zundchst ,Die blauen Ratgeber”
der Deutschen Krebshilfe. Dartiber erfuhr ich auch die Ad-
ressen der ,Deutschen Leukdmie- und Lymphom-Hilfe”
Schlielslich horte ich auch von der ,Gesellschaft fiir Biolo-
gische Krebsbekdmpfung’ Von dort bekam ich tiberra-
schend viele und hilfreiche Tipps zur Komplementcir-
behandlung.

Edelgard V.

Broschdren von der Leukdmiehilfe Rhein-Main, im Inter-
net ,Myeloma Euronet” unter www.myeloma-euronet.
org.

Fritz R.

Ich habe die Website www.myelom.at der Myelom- und
Lymphom-Hilfe Osterreich als sehr hilfreich erfahren. Ne-
ben Erfahrungsberichten anderer Betroffener stehen hier
aktuelle Informationen von medizinischen Experten, Ter-
mine flr Patiententreffen, aber auch Patientenliteratur
zur Bestellung bzw. zum Download bereit. Alle diese
Leistungen sind fir Betroffene kostenlos.



NACH DER DIAGNOSE - Zugang zu hilfreichen Informationen

Meine Empfehlung

Elfi J.

Vertrauen Sie nur Informationen aus sicheren Quellen,
das Internet ist leider keine, denn da finden sich viele ver-
stérende, nicht mehr aktuelle Inhalte. Auch Scharlatane
bewerben ihre ,Kiinste” gerne im Net.

Marie-Theres O.

Sich einer Patientengruppe anschliefSen. Nie allein sein
mit der Diagnose, weil von der gleichen Diagnose betrof-
fene Menschen verstehen, wovon man spricht!

Joe M.

Viele Informationen sind gut. Es ist aber schwierig, die
wichtigsten fur sich herauszufiltern. Ein ausfiihrliches Ge-
sprdch mit dem Arzt ist sehr wichtig. Eine Zweitmeinung
kann bei Entscheidungen sehr gut weiterhelfen.

Fritz R.

Finden Sie den fiir Sie wichtigsten Partner in der Behand-
lung dieser komplexen Erkrankung, den Arzt lhres Ver-
trauens. Achten Sie auf der Suche nach ergdnzenden,
weiteren Informationen darauf, dass Sie die Quellen ge-
nau auf Authentizitét priifen. Nur gesicherte Informatio-
nen bringen Vorteile fiir Sie als Betroffene. Vor allem soll-
ten Sie aber Vergleiche mit anderen Fdillen vermeiden,
Jjeder Patient hat seine eigene Geschichte.

Heidi J.

Man sollte sich nicht zu stark in Statistiken usw. vertiefen.

Jede Krankheit verlduft bei jedem Betroffenen anders!

M-e

. Bitten Sie lhren Arzt um Infor-

mationen (z. B. Adressen von
Selbsthilfegruppen, die haufig
Uber umfangreiches Informati-
onsmaterial verflgen).

- Achten Sie im Internet auf zer-

tifizierte Informationen, ge-
kennzeichnet durch z. B.,HON-
Code".



NACH DER DIAGNOSE - Auswahl des Behandlungszentrums

Welche Kriterien sind fiir Sie in der Behandlung wichtig?

FritzR.

Persénliche, ,menschenfreundliche” Betreuung durch
EINEN, meinen Arzt, mit dem mich ein Vertrauensverhdilt-
nis verbindet. Zumindest aber bei Therapieentscheidun-
gen und wichtigen Fragestellungen sollte Kontinuitdt
durch einen behandelnden Arzt gegeben sein. Wichtig ist
auch der Zugang zu klinischen Studien und modernsten
Untersuchungs- und Behandlungsmethoden.

Christa K.

Flr mich war zundchst die rdumliche Néihe entscheidend,
aber auch die Sympathie, die die Praxis auf mich austibt.
SchlieSlich ist man tber lange Zeitrdume zwei- bis drei-
mal pro Woche dort. Nattirlich sollte man auch zum be-
handelnden Arzt eine Ebene des Vertrauens haben.

RobertS.

Das Gesprdch mit dem Arzt, der Standort der Klinik und
die Patientenzimmer (helle Zimmer, angenehmer Aus-
blick und Gréfse).

Wie sind Sie bei der Suche nach dem ,richtigen” Behandlungszentrum vorgegangen?

Heidi J.
Ich flihlte mich sofort gut aufgehoben bei meinem Onko-
logen, deshalb war mir eine Auswahl erspart geblieben.

Christa K.
Es ging zundichst nur um die Erreichbarkeit. Mein tiber-

weisender Internist fragte mich, ob ich lieber nach Frank-
furt oder nach Darmstadt fahren wiirde, ohne dabei eine
Wertung abzugeben.

Marie-Theres O.

Meine Arztin und der Chefarzt haben mir das Behand-
lungszentrum vorgeschlagen.

RobertS.

Fragen beim ortlichen Onkologen und letztendlich ein Ge-
spréich mit Frau Waldmann, von der Leukdmiehilfe Rhein-
Main.



NACH DER DIAGNOSE - Auswahl des Behandlungszentrums

Meine Empfehlung

Heidi J.

Lieber den Arzt wechseln, wenn nicht alles ganz stimmt
oder man sich unwohl fihlt. Es wird eine jahrelange ,Zu-
sammenarbeit” werden.

Christa K.

Sollte man das Geftihl haben, dass der behandelnde Arzt
nicht fachkompetent genug ist fiir das Multiple Myelom
sollte man sich unbedingt bei der néichsten Leukdmie-
Selbsthilfegruppe nach Behandlungszentren erkundigen.

Fritz R.

Profitieren Sie in der Wahl Ihres behandelnden Zentrums
von den Erfahrungen anderer Betroffener. Moderne
Selbsthilfe-Plattformen biindeln Wissen in vielen Berei-
chen rund um die Erkrankung und bieten hier Hilfe und
Unterstltzung an. Und erwdgen Sie in schwierigen Situa-
tionen das Einholen einer Zweitmeinung.

Me/

Suchen Sie einen Arzt, der Er-
fahrung in der Behandlung des
Multiplen Myeloms hat. Die
Selbsthilfegruppen helfen Ih-
nen gerne dabei.



WAHREND DER BEHANDLUNG - Einflussméglichkeit auf Behandlungsentscheidungen

Welche der Informationen aus den Aufkldrungsgesprdchen waren besonders wichtig

fiir Sie?

Melanie B.

Dass man verschiedene Therapien machen kann, wenn
man die eine oder andere nicht vertrdgt.

Elfi J.

Wie lange dauert die Behandlung? Kann ich wéhrend der
Behandlung meine Berufstdtigkeit ausiiben?

Christa K.

Wichtig war fiir mich, zu wissen, was genau mit der Be-
handlung bewirkt werden sollte. In diesem Zusammen-
hang wollte ich auch jeweils die Ergebnisse der Labor-
tests erfahren. Damit konnte ich nachvollziehen, was sich
gerade in meinem Knochenmark tat.

Joe M.

Welche Nebenwirkungen ich zu erwarten habe.

Marie-Theres O.

Behandlungserfolg, Nebenwirkungen und all die Risiken
die man eingeht bei einer Stammzellentransplantation.

In welchem MaBe wurden Sie in die Entscheidungsfindung (iber die Behandlung

miteinbezogen?

Heidi J.
Ich vertraute meinem Arzt, darum habe ich eigentlich die
Medikation nicht allzu grof8 hinterfragt.

Christa K.

Zu Beginn der Behandlung war ich nicht an der Entschei-
dungsfindung beteiligt, da ich ja auch véllig ahnungslos
war. Bei spditeren Vorschldgen zur Weiterbehandlung
konnte ich durchaus Stellung beziehen.

Joe M.

Ich habe mitentschieden, dass ich die Chemotherapien
ambulant und nicht im Spital mache. Die Standard-
therapie war vorgegeben.

Fritz R.

Durch entsprechende umfassende Aufkldrung und aus-
fihrliche Beantwortung meiner Fragen durch den behan-
delnden Arzt konnte ich Therapieentscheidungen mittra-
gen und wusste, welche Risiken auf mich warten und wie
man Nebenwirkungen rechtzeitig erkennt, um Langzeit-
folgen zu vermeiden.

RobertS.

Sobald es in der Therapie mehrere Entscheidungsmaég-
lichkeiten gab wurde ich befragt und mein Wunsch wur-
de berticksichtigt.



WAHREND DER BEHANDLUNG - Erfahrungen wihrend der Behandlung

Welche korperlichen oder seelischen Auswirkungen hatten die verschiedenen

Behandlungen?

Christa K.

Immer begleitet haben mich Fatigue und Schwindel.
Dazu kamen hdufig Verdauungsprobleme. Wéhrend der
ersten Behandlungsphase konnte ich mich auf nichts
konzentrieren und somit auch kein Buch lesen. Zeitweise
fand ich sogar Musikhéren anstrengend.

Joe M.

Extreme Mdigkeit, Neuropathie an den Fiilen, trockene
Augen, Herpes in den Augen, Aphten in der Mundhéhle,
Halsschmerzen, Magen-Darm-Probleme, Bauchschmer-
zen, Ausschldge am Oberkérper, Haaraustall, sehr trocke-
ne Haut, Brennen an Hand- und Ful3flcchen, Thrombose,
Lungenentziindungen, keine Geduld, Aggressivitdt. Diese
Nebenwirkungen brachten mich manchmal auf den
tiefsten Punkt und ich dachte oft ans Aufgeben.

D

Fritz R.

Cortison hatte bei mir zwar weniger kérperliche, dafiir
aber splirbare psychische Verdinderungen bewirkt. Un-
kontrollierbare Stimmungsschwankungen und erhéhte
verbale Aggressivitdt sorgten fur Konfliktsituationen. Ich
hatte Kribbeln und Durchblutungsstérungen in den Fin-
gern, die jedoch wieder verschwunden sind. Wichtig ist
aus meiner Sicht, alle Nebenwirkungen von Therapien
mit dem behandelnden Arzt zu besprechen, um eventuel-
le Langzeitschdden zu vermeiden.

Heidi J.

Am meisten machte mir die Miidigkeit zu schaffen.
Irgendwie hatte ich das Gefiihl, am Leben nicht mehr
richtig teilnehmen zu kénnen, da ich oft miide war.




WAHREND DER BEHANDLUNG - Erfahrungen wihrend der Behandlung

Womit haben Sie am meisten ,,kdmpfen“ miissen und wie haben Sie diese

Herausforderung gemeistert?

Elfi J.

Ich habe mir wéhrend der Behandlung gewdinscht, dass
die Zeit schneller vergeht — im Jdnner, zu Beginn der Be-
handlung habe ich auf Fragen geantwortet: ,Ich mdchte,
dass Weihnachten ist!” Ich wusste, da wiirde wieder Nor-
malitéit in mein Leben eingekehrt sein. Geholfen hat mir
meine positive Lebenseinstellung.

Joe M.

Der Krebs hat mich wenig belastet. Vor allem sind es die
verschiedenen Nebenwirkungen. Je nach Therapie das
eine oder das andere. Ich versuchte und versuche weiter-
zuleben wie vor der Diagnose. Mdglichst normal leben,
nur eingeschrdnkter. Ich treibe viel Sport (Fahrrad fahren,
Wandern, Ski fahren, Volleyball, viel Bewegung). Wenn es
irgendwie ging, bin ich immer zur Arbeit gegangen.

o)

Fritz R.

Sicherlich war die autologe Stammzelltransplantation
sowohl kérperlich als auch psychisch eine nicht unerheb-
liche Belastung flir mich. Neben der kbrperlichen Schwidi-
che und Mdigkeit hatte ich vor allem mit stdindiger
Ubelkeit zu kdmpfen. Aber kérperliche Aktivitdt, auch in
Phasen der Schwdiche, zumindest in leichter Form, haben
mir geholfen, diese harte Zeit gut zu Uberstehen. Auch die
Isolation ftir mehr als drei Wochen war nur sehr schwer
zu ertragen.

Christa K.

Ich habe das Kdmpfen nach kurzer Zeit aufgegeben und
mich darauf konzentriert, meine Erkrankung zu akzeptie-
ren und daraus zu lernen fiir den Rest meines Lebens.




WAHREND DER BEHANDLUNG - Erfahrungen wihrend der Behandlung

Was hat Ihnen geholfen, die Behandlung ,, durchzuhalten”?

Melanie B.
Der Kontakt mit meinen lieben Mitmenschen.

Elfi J.

Mein Ehrgeiz, die beste Patientin von allen zu sein.

Christa K.

Eigentlich war es immer das Wissen, dass es noch eine
weitere Behandlungsmaglichkeit gdbe. Dartiber hinaus
hatte ich das Gefthl, in Frieden mein Leben abschlielsen
zu kénnen, wenn es denn so kdme.

RobertS.

Mein eiserner Wille und die Hoffnung wieder gesund zu
werden.

Joe M.

Meine Frau, ohne sie hditte ich dies nicht durchgestanden.
Meine sehr positive Einstellung und meine kérperlich gute
Verfassung durch den Sport.

Fritz R.

Besonders in Behandlungsphasen, in denen der Organis-
mus stark belastet ist, ist es enorm wichtig, die eigene
Moral aufrechtzuerhalten, sich Optimismus zu bewahren
und in die Zukunft zu blicken. Das am besten mithilfe von
guten Freunden und der Familie.

Hatten Sie psychoonkologische Unterstiitzung? Wie hat Ihnen diese geholfen?

Elfi J.

In ,meinem” Krankenhaus gibt es eine Psychoonkologin,
mit der ich mich gut verstehe, mit der ich tolle Gespréche
gefiihrt habe, die aber eigentlich recht wenig mit der Er-
krankung zu tun hatten.

Christa K.

In der Klinik besuchten mich eine Klinikpsychologin und
eine Klinikseelsorgerin und boten in sehr offener, netter
Weise ihre Hilfe an. Ich hatte jedoch nicht das Bed(irfnis
nach externer Hilfe, da ich vieles mit Freundinnen bespre-
chen konnte. Aulserdem hat mir entsprechende Literatur
geholfen.

Fritz R.

Ja, ich habe psychoonkologische Unterstlitzung in An-
spruch genommen und damit gute Erfahrungen ge-
macht. Diese Unterstlitzung ist aus meiner Sicht aber
nicht nur fir den Patienten, sondern auch flir Angehdérige
von Krebspatienten eine wichtige Hilfe.

Edelgard V.

Ja, die hatte ich und diese Unterstiitzung hat mir sehr
geholfen.



WAHREND DER BEHANDLUNG - Erfahrungen wihrend der Behandlung

Welche sonstige Unterstiitzung in der Bewdiltigung Ihrer Erkrankung haben Sie?

Joe M.

Ich habe mir von einem Naturheiler zuscitzliche Krdifte
Ubertragen lassen. Auch in der Chinesischen Medizin
habe ich mein Gliick versucht. Es ist aber schwierig abzu-
schdtzen, was zu einer besseren Lebensqualitdt beigetra-
gen hat.

FritzR.

Neben der Familie, den Freunden und dem sozialen Um-
feld waren flir mich die Ansprechpartner/-innen der
Selbsthilfeplattform Myelom- und Lymphombilfe Oster-
reich wichtige Gesprdchspartner, insbesondere bei immer
wieder auftretenden Fragestellungen zur Erkrankung. Das
hat mich auch zur Mitarbeit in dieser Gruppe motiviert.

44)

Edelgard V.

Sonstige Unterstltzung war auch tdgliche Krankengym-
nastik. Das war fiir mich sehr wichtig, denn ich durfte
lange Zeit iberhaupt nicht aufstehen und musste wieder
lernen zu gehen, Treppen zu laufen usw. Ich habe mich je-
den Tag auf die Gymnastik gefreut, es war eine Abwechs-
lung in dem Krankenhausalltag.

Wie haben Sie sich motiviert, Ihre Medikamente regelmdBig einzunehmen?
Welchen Tipp konnen Sie anderen Betroffenen geben?

Elfi J.

Motivieren musste ich mich nicht, eher war es die ,Chemo-
hirn-Vergesslichkeit, die mir zu schaffen machte. Glinstig
ist eine Pillenbox, in der man am Anfang der Woche die Ta-
bletten einschichtet, und ein Wecker (z. B. Handy).

Heidi J.

Mein Mann hat eine Tabelle mit allen Medikamenten und
den verschiedenen Einnahmetagen und Zeiten erstellt. So
hatte ich den genauen Uberblick und es ging nie etwas
vergessen.

Christa K.

Ich habe die Medikamente immer an meinem Essplatz
deponiert und teilweise (als es sehr viele waren) eine Ein-
nahmeliste gefiihrt. Die Liste fand ich sehr wichtig.

s)
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Joe M.
Ich sehe die Medikamente als Unterstitzung des Immun-
systems. Wenn das Immunsystem nicht tberfordert wdire,
hditte der Krebs nicht ausbrechen kénnen. Medikamente
gehdren zur Therapie. Sie haben nicht nur Nebenwirkun-
gen. Man muss das Positive sehen und Uberzeugt sein,
dass diese Medikamente helfen.

Fritz R.

Die Aufkldrung durch den Arzt und mein Verstédndnis fir
die mdglichen Folgen unregelmdBiger Einnahme sind fir
mich eine wichtige Motivation fiir ,Therapietreue” und die
Einhaltung der regelmdlSigen Kontrolltermine.

.
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WAHREND DER BEHANDLUNG - Erfahrungen wihrend der Behandlung

Mit welchen Gefiihlen gehen Sie zur Kontrolle?

Christa K.

Die meiste Zeit hatte ich ein flaues und banges Geftihl. Im
Moment bin ich zuversichtlich. Jedoch habe ich bereits
zwei Mal erfahren, dass meine Zuversicht mich getduscht
hat. Also: es bleibt aufregend.

Fritz R.

Natdrlich sind wir vor Kontrollen immer wieder sehr an-
gespannt, insbesondere dann, wenn man sich selbst
nicht gut fihlt, Schmerzen hat. Aber ich denke es ist ent-
scheidend, rasch auf das Wiederauftreten der Erkrankung
zu reagieren, und das ist nur bei regelmdfigen Kontrollen
maglich.

RobertS.

Mit sehr gemischten Geftihlen. Ich atme erst wieder
durch, wenn alle Ergebnisse da sind und ich ein ,negativ
lese oder der Arzt sein Okay gibt.

Elfi J.

Cool. Mein Motto: Ich rege mich erst auf, wenn es sich
auszahlt.

"

Wie gehen Sie mit den Ergebnissen um?

Heidi J.

Ich akzeptiere sie, egal wie sie ausfallen.

Christa K.

Es war immer maglich, die Ergebnisse zu besprechen und
zu interpretieren. Oft habe ich zu Hause noch in den
Laborfiihrern nachgelesen und bei Unklarheiten noch-
mals angerufen.

Joe M.

Ich mache mir Gedanken, wie die Blutwerte aussehen
kénnten. Sind sie nicht so gut, wie ich es annehme, bin
ich enttduscht. Die Enttduschung geht recht schnell wie-
der vorbei.

Edelgard V.

Bisher waren die Ergebnisse bei mir immer gut. Da freue
ich mich natdrlich riesig.

RobertS.

Bei negativem Befund erfreue ich mich am Alltag.



WAHREND DER BEHANDLUNG - Erfahrungen wihrend der Behandlung

Meine Empfehlung

Fritz R.

Halten Sie sich fit! Seelisch durch das Netzwerk Familie,
durch Kontakt mit lhren Freunden und Ihrem sozialen
Umfeld. Nehmen Sie bei Bedarf professionelle Untersttit-
zung durch Psychoonkologen in Anspruch und kontak-
tieren Sie Selbsthilfegruppen. Und halten Sie sich phy-
sisch fit durch regelmcdiflsige Bewegung und Sportim
Rahmen Ihrer Méglichkeiten. Nehmen Sie regelmdlSige
Kontrollen wahr und achten Sie bei Ihrer Therapie auf die
Einhaltung der Einnahme-Richtlinien.

RobertS.

Keinen Kontrolltermin versdumen, die Krankheit oder das
Erlebte so weit es geht zurlickstellen und trotzdem immer
wieder zu allem bereit sein.

Elfi J.

Zogern Sie Kontrollen nicht hinaus. Durch Warten wird’s
keinestalls besser.

Christa K.

Man muss lernen, nicht jeden Laborwert auf die Gold-
waage zu legen. Die Behandelnden wissen sehr woh|,
was wichtig ist und was nicht.

Me/

Die Behandlung des Multiplen
Myeloms ist oft mit korperli-
chen und seelischen Belastun-
gen verbunden, die nicht im-
mer allein bewaltigt werden
konnen. Suchen Sie neben der
Unterstltzung durch Ihre Ange-
horigen auch professionelle Un-
terstitzung, wie z. B. einen Psy-
choonkologen, soziale
Beratungsstellen etc.
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DER ALLTAG - Partnerschaft und Familie

Welche Unterstiitzung hatten Sie wihrend der Behandlung?

Heidi J.

Mein Mann hat mich in allen Belangen untersttitzt und
zu mir gestanden. Unsere Kinder nahmen und nehmen
Anteil und erkundigen sich immer wieder nach meinem
Befinden. Auch konnte ich allgemein immer auf ihre Hilfe
zdhlen.

Marie-Theres O.

Mein Mann hat mich immer liebevoll unterstiitzt. Meine
Téchter, wie auch mein Mann telefonierten mehrmals
am Tag mit mir, manchmal bis spdt in die Nacht.

Joe M.

Die Untersttitzung meiner Frau war und ist immer noch
enorm. Ohne sie hdtte ich das nicht durchgestanden. Ich
hdtte mich aufgegeben.

Christa K.

Mein Mann hat sich jeweils um den materiellen Rahmen
gekiimmert, hat mir aber auch mehr Zuwendung gege-
ben als sonst. Ich habe noch eine Schwester und einen
Bruder mit Familie. Beide haben sich von Anfang an re-
gelmdfsig nach mir erkundigt und mir ihre Hilfe angebo-
ten.

Fritz R.

Meine Frau war fiir mich die wichtigste Stiitze bei der Be-
wdltigung der Diagnose, der grolsen Htftoperation, der
nachfolgenden Hochdosis-Chemotherapie und der
schweren Zeit danach. Sie hat jede freie Minute bei mir in
der Klinik verbracht.

Wie ist Ihr Partner bzw. Ihre Familie mit Ihrer Erkrankung umgegangen?

Christa K.

Mein Mann hat sich weitgehend so verhalten, als wdre alles
normal. Er gab mir keine Gelegenheit, zu klagen, wie schlimm
doch alles sei. Er war immer zuvorkommend, geduldig und
nachsichtig und hat eigene schlechte Laune und Aggressionen
nicht gezeigt. Meine Schwester hat sich sofort als Knochen-
markspenderin zur Verfligung gestellt. Wie sich erst spditer her-
ausstellte, hat sie mir dadurch ein neues Leben gegeben.

Fritz R.

Meine Frau hat immer daran geglaubt, dass ich diese Diag-
nose gut tberstehen wiirde, obwohl es ihr selbst nach diesem
Schock der Diagnose und der Schwere der Erkrankung psy-
chisch nicht gut gegangen ist. Sie hat mich niemals fallen ge-
lassen und mir in jeder Situation das Gefiihl gegeben, immer,
auch in einer ungewissen Zukunft, fir mich da zu sein.
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Marie-Theres O.

Fiir meinen Mann war es sehr hart. Er konnte nicht mehr
schlafen und brauchte Medikamente, bis es mir wieder gut

ging.

Joe M.

Die ersten Wochen waren sehr schlimm. Tod und Krebs
werden viele Male im gleichen Satz angesprochen. Die
Gedanken an das Alleinsein sind fiir meine Frau unertrég-
lich. Sie musste sich in drztliche Behandlung begeben.
Meine Geschwister, glaube ich, realisierten nicht so recht,
was die Diagnose bedeutet, da ich nicht viel klage und
positiv eingestellt bin.



DER ALLTAG - Partnerschaft und Familie

Welchen Einfluss hat die Erkrankung auf lhre Partnerschaft?

Melanie B.

Mein Partner musste im Haushalt mehr mit anpacken, da
ich sehr miide war.

Heidi J.
Wir sind wieder mehr zusammengewachsen, haben
mehr gelernt, den Moment zusammen zu genielSen.

Christa K.

Ich hdéitte mir gewtinscht, dass auch mein Mann eine psy-
chische Weiterentwicklung vollzieht, so wie ich das tun
musste. Leider hat er sich in dieser Hinsicht ganz verwei-
gert.

Joe M.

Die Partnerschaft wird sehr stark gepriift. Es gibt keine
langfristige Planung mehr, nur noch von Tag zu Tag. Der
Umgang miteinander ist sehr schwer. Meine Partnerin lei-
det unter Verlust- und Existenzdngsten im Hinblick auf
die Zeit, wenn ich nicht mehr da bin.

Fritz R.

Unsere schon vor der Erkrankung sehr intensive, langjéh-
rige Beziehung ist stabil geblieben und wir haben die
Krankheit als wichtigen, aber nicht entscheidenden Le-
bensumstand akzeptiert. Nattirlich tauchen bei auffclli-
gen Befunden sofort wieder die alten Angste auf, aber
durch die erfolgreiche Behandlungen kehrt relativ rasch
wieder ,fast” Normalitdit ein.

Marie-Theres O.

Wir hatten plétzlich mehr Zeit fiireinander.

Edelgard V.

Das ist schon eine grofSe Herausforderung. Aber, durch
eine solche Erkrankung zeigt sich erst, wie sehr der Part-
ner zu einem steht. Unsere Partnerschaft ist noch stdrker
geworden.




DER ALLTAG - Partnerschaft und Familie

Meine Empfehlung

Christa K.

Ich fédnde es ideal, wenn die Erkrankung auch fiir die
Partnerschaft ein Signal wére, das Leben und seine End-
lichkeit zu ordnen und gemeinsam zu planen, was noch
zu realisieren sein kénnte und was nicht.

Joe M.

Der gesunde Partner muss sich unbedingt Freirdume
schaffen. Er braucht auch fiir sich Freizeit und darf nicht
auf alles verzichten. Als Kranker soll man sich aufraffen, et-
was zusammen zu unternehmen, wenn man auch sehr
viel Uberwindung braucht. Gemeinsamkeiten braucht es
auch wdhrend dieser Zeit. Sich einladen lassen. Der Partner
soll sich nicht scheuen, sich einem Arzt anzuvertrauen.

Fritz R.

Gemeinsam ist vieles leichter zu bewdltigen. Und manch-
mal ist es ganz wichtig, Danke zu sagen! Sprechen Sie
lhre Aktivitéiten mit lhren nahen Angehérigen ab und
passen Sie lhr Leben der gedinderten Ausgangssituation
an. Versuchen Sie gemeinsam, das Beste daraus zu ma-
chen.

M-e/

- Ihre Angehdrigen sind fir Sie

die vielleicht wichtigste Unter-
stdtzung. Respektieren Sie de-
ren Grenzen der Belastbarkeit.
Auch sie mussen erst lernen,

mit der Situation umzugehen.

- Versuchen Sie, das Leben nicht

von der Erkrankung bestim-
men zulassen. Isolieren Sie sich
nicht von Freunden und Fami-
lie. Leben Sie bewusst und
nehmen Sie sich Zeit fir sich
und lhre Lieben.



DER ALLTAG - Berufsleben

Welchen Einfluss hat bzw. hatte die Erkrankung auf Ihr Berufsleben?

Christa K.

Nach meiner ersten Reha (nach den beiden autologen

Melanie B.
Ich konnte nicht mehr so konzentriert arbeiten wie frii-

her. Transplantationen) machte ich eine Arbeitserprobung
und arbeitete anschlielSend fast neun Monate ohne
Elfi J. Krankheitsunterbrechung. Dann kam unerwartet das ers-

te Rezidiv. Damit endete mein Berufsleben schlagartig
etwa 18 Monate bevor ich in die passive Altersteilzeit-

Ich bin seit etwas mehr als einem Jahr Pensionistin, zum
Zeitpunkt meiner Diagnose habe ich als Redakteurin fiir

ein Magazin gearbeitet. Ich war wdhrend der Therapie im phase eingetreten wdire.
Krankenstand. Meine Kollegen haben meine Arbeit auf-
geteilt. Joe M.
Ich kann nur noch 50 % arbeiten. Musste meine Kader-
Heidi J. stellung bzw. Leitungsfunktion abgeben. Ich arbeite als

Mitarbeiter in der gleichen Abteilung weiter. Habe aber
Jjetzt auch keine grolse Verantwortung mehr.

Ich war nicht mehr so belastbar und musste das Arbeits-
pensum halbieren.

¥

Fritz R.

Ich bin kurz nach der Hiftoperation noch
mit Kriicken und nur wenige Wochen nach
meiner Hochdosis-Chemotherapie wieder
in meinen alten Beruf eingestiegen. Beruf-
lich war ich in leitender Position in der In-
formationstechnik beschdiftigt. Leider konn-
te ich die an mich gestellten Aufgaben in
dieser Situation nicht mehr erftillen. Kon-
zentrationsschwdchen, eine allgemeine
Muidigkeit und letztlich der Mangel an
Energie flir meine bisherige verantwor-
tungsvolle und aufwendige Tétigkeit fiihr-
ten dazu, dass ich meine Kiindigung ein-
reichte und die Berufsunfdhigkeitspension
in Anspruch nahm.

Edelgard V.

Ich kann bis heute nicht wieder arbeiten. Ich hatte einen
tollen Beruf. Ich weils nicht, ob ich es noch einmal schaffe,
in diesem Beruf zu arbeiten.

RobertS.

Ich reichte mit 52 Jahren die Rente ein und war finanziell
gut abgesichert.



DER ALLTAG - Berufsleben

Meine Empfehlung

FritzR.

Stellen Sie Anforderungen an sich selbst, setzen Sie sich
Ziele und versuchen Sie, diese zu erreichen, vielleicht in
kleinen Schritten. Aber tiberfordern Sie sich nicht! Beden-
ken Sie, dass der berufliche Alltag oftmals hohe Anforde-
rungen an Sie stellt und Sie viel Kraft fiir die Bewdltigung
lhrer Erkrankung bendtigen werden.

Joe M.

Um einen geregelten Tagesablauf zu haben und sich
nicht als Nichtsnutz vorzukommen, finde ich es wichtig,
dass man einer Arbeit nachgehen kann. Wenn auch nur
zwei Stunden pro Tag. Man kommt so auch unter die
Leute und bleibt im Kreise der Mitarbeiter. Verhilft auch
zu mehr Freiraum fiir den Partner.

Christa K.

Man sollte den beruflichen Ehrgeiz aufgeben. Ich habe
immer gesagt, dass nunmehr die Krankheit mein Beruf
sei. Die Bewdltigung der Krankheit steht an erster Stelle.
Obwohl ich immer sehr ehrgeizig war, hatte der Beruf
plétzlich eine untergeordnete Bedeutung.

RobertS.

Sobald im Berufsleben der Druck von aufSen zu stark wird,
sollte man innehalten und auf seinen Kérper héren.

Elfi J.

Halten Sie Kontakt zu Kollegen und Vorgesetzten, erzéh-
len Sie, wie es Ihnen geht. Viele Menschen haben Scheu
vor dem Umgang mit Krebskranken, wissen nicht, was sie
fragen dirfen.

M-e/

- Gehen Sie, wenn maglich, of-

fen mit Ihrer Erkrankung um,
bevor Kollegen eventuell fal-
sche Schlisse ziehen. Ermuti-
gen Sie Ihre Kollegen ggfs. Fra-
gen zu stellen.

- Seien Sie ehrlich zu sich selbst

und stellen Sie sich die Frage
nach der eigenen Belastbar-
keit. Entscheiden Sie dann, ob
und wie Sie weiterhin im Be-
rufsleben bleiben kénnen.
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DER ALLTAG - Das alltagliche Leben

Wie hat sich Ihr Alltag verdndert?

Heidi J.
Ich hére mehr auf meinen Kérper und genielSe kleine, all-
tdgliche Dinge im Leben bewusster.

RobertS.

Es hat sich vieles gedindert. Es ist nichts mehr so wie es vor
der Krankheit war. Trotzdem kann ich meine Lebensquali-
tdt als ,zufriedenstellend” bezeichnen.

Joe M.

Ich brauche sehr viel Schlaf. Wéhrend der Therapie bis
zwélf Stunden und sonst ca. zehn Stunden. Ich mache al-
les wie friiher, langsamer, weniger lang und weniger in-
tensiv. Hore viel mehr auf meinen Kérper.

Fritz R.

Ich versuche, positive Dinge im Alltag bewusst und inten-
siv zu leben, jeden einzelnen Tag zu genielSen und mich
nicht an Kleinigkeiten aufzureiben. Das ist aber manch-
mal gar nicht so einfach ...

Edelgard V.

Sehr, es ist alles nicht mehr so wie es war. Ich bin ein sehr
agiler Mensch gewesen. Von der Arbeit direkt zum Sport.
Am Wochenende immer unterwegs. Das ist mir heute
leider nicht mehr moglich.

Welche Rolle spielt die Erkrankung heute in lnrem Leben?

Melanie B.
Meine Erkrankung steht jetzt im Vordergrund.

Elfi J.

Mein Motto: Ich bin hauptberuflich gesund. Ich muss wenig

bis gar nicht an meine Erkrankung denken. Ausnahme: Mei-
ne Arbeit in der Selbsthilfegruppe, da ist es fiir mich eine gro-
BBe Freude, Menschen, die verunsichert oder vercingstigt sind,
durch meine positiven Erfahrungen zu beruhigen.

Heidi J.
Sie ist ein Teil von mir geworden. Kein Freund, aber auch
kein Todfeind.

RobertS.
Ich habe viel verdrdngt und genielSe jeden Tag.

@

Joe M.

Die Erkrankung wurde nach (iber sechs Jahren zum All-
tag. Ich habe mich daran gewdhnt und sie hat nicht
mehr erste Prioritct. Ich habe im Moment keine Schmer-
zen. Ich kann gut leben mit dem Krebs und gebe ihm ei-
nen Platz in meinem Leben. Aber er muss mich auch le-
ben lassen. Nimmt er tiberhand, dann muss der Krebs,
wie auch immer, wieder zurtickgedréingt werden.

Edelgard V.

Leider immer noch ein grolse. Man wird immer wieder da-
ran erinnert, weil man sich nicht mehr so bewegen kann
wie frither. Nicht mehr so schnell ist und weniger Konditi-
on hat. Mit der Zeit wird es zwar etwas besser, aber an
manchen Tagen ist es noch sehr présent.



DER ALLTAG - Umgang mit der Endlichkeit des Lebens

Welche Befiirchtungen haben Sie in Bezug auf den Verlauf Ihrer Erkrankung?

Wie gehen Sie damit um?

Elfi J.

Mir ist bewusst, dass ich einmal sterben muss. So wie je-
der andere auch. Noch ist es nicht so weit. Und das
genielSe ich.

Heidi J.

Ich habe Angst vor allzu grolSen Schmerzen, wenn es bei
fortschreitender Krankheit zu Wirbel- und anderen Bri-
chen kommt. Gebe aber die Hoffnung auf gute Medika-
mente nicht auf.

Christa K.

Ich habe mich von Anfang an intensiv mit diesem Thema
auseinandergesetzt, da in allen Broschiren die durch-
schnittliche Uberlebensdauer mit vier bis finf Jahren an-

52/

gegeben war. Ich habe mir dann intensiv gewdinscht,
dass ich wenigstens noch zehn Jahre leben darf. Ich habe
mein Leben rekapituliert und festgestellt, dass ich ruhig
gehen kénnte, wenn es denn so bestimmt weire. Die Lek-
tdre von Jenseitserfahrungen hat mich beruhigt und den
Schrecken genommen. Uberhaupt sind Bicher meine
Freunde geworden.

Joe M.

Der Tod ist sicher immer wieder ein Thema. Aber ich glau-
be daran, dass er nicht so schnell eintrifft, wie es die Sta-
tistiken schreiben. So lange die Therapien ansprechen
und der Kérper das aushdlt, kann es noch Idnger gehen.
Die Natur geht ihren Weg. Und wann es Zeit zum Gehen
ist, weils niemand.

Fritz R.

In den ersten Tagen der Diagnose wurde mir sehr klar
meine Endlichkeit bewusst, mein Tod hat mir sehr viel
Angst bereitet. Dank meiner erfolgreichen Behandlungen
und vieler positiver Gespréiche habe ich nun das Gefihl,
mein Leben weiter gestalten und wieder positiv in die Zu-
kunft blicken zu kénnen.

Edelgard V.

Ich habe grolse Angst davor, dass es wieder so schlimm
werden kann, wie es bei mir war. Nur liegen zu dirfen, ein
Korsett und eine Halskrause tragen zu mdssen. Dass die
Knochen kaputtgehen und man sich nicht mehr gut be-
wegen kann. Wenn ich daran denke, werde ich oft de-
pressiv.



DER ALLTAG - Umgang mit der Endlichkeit des Lebens

Wie werden Gedanken an den Tod innerhalb Ihrer Partnerschaft/Familie

thematisiert?

Christa K.

Einerseits geht mein Mann sehr locker mit dem Thema
Tod um (bei jeder Erkdltung ,stirbt” er). Andererseits liels er
nie den Gedanken zu, dass ich wirklich gehen kénnte.

Marie-Theres O.
Das ist zurzeit kein Thema, da es mir zurzeit sehr gut geht.

Joe M.

Wir sprechen heute weniger tiber den Tod als friiher. Wir
leben in der Gegenwart und weniger in der Zukuntft.

FritzR.

Nattirlich war es auch fiir uns nicht einfach, das Thema
Sterben und Tod zu besprechen. Aber es war uns sehr
wichtig, dieses Thema nicht unausgesprochen zwischen
uns stehen zu lassen.

Edelgard V.

Wir reden nur selten darliber. Ich hoffe, dass ich noch lan-
ge leben darf. Allerdings, eine Patientenverfiigung habe
ich gemacht.

RobertS.

Die Gedanken an den Tod wurden in der Familie ausge-
sprochen und diesbeztiglich wurden Wiinsche gedufert.

Heidi J.
Wir sprechen (iber das Sterben. Aber im Moment wiin-
schen wir uns noch etwas Zeit miteinander.



DER ALLTAG - Umgang mit der Endlichkeit des Lebens

Meine Empfehlung

Elfi J.

Wenn Sie das Thema Tod belastet, beschdiftigen Sie sich
mit dem Leben. Es ist schdn, so lange es dauert.

Christa K.

Sich mit der Endlichkeit des eigenen Lebens auseinander-
zusetzen, ist elementar wichtig. Verdréngen ist nutzlos.
Dartiber reden erleichtert. Ich habe meinen Geschwistern
gesagt, dass mich das Ende nicht schreckt. Ich denke,
dass sie diese Information erleichtert.

Joe M.

Die Hoffnung nicht aufgeben. Es kommt, wie es kommen
muss. Auch ein ,gesunder” Mensch kann den Zeitpunkt
des Todes nicht vorhersehen.

Fritz R.

Es fallt den meisten Betroffenen sehr schwer, das Thema
Sterben im Kreis ihrer Familie zu besprechen. Daher ist es
oft sinnvoll, Hilfe durch Psychoonkologen oder vertraute
bzw. speziell ausgebildete Personen in Anspruch zu neh-
men. Gute Unterstlitzungsmaoglichkeiten in der letzten
Phase des Lebens sind Hospiz- oder Palliativ-Zentren.

Edelgard V.

Ich kann nur empfehlen, nicht so oft tiber das Sterben zu
reden, lieber dartiber, was man Schdnes unternehmen
kénnte in der ndichsten Zeit. Die Zeit nutzen und ge-
nieflsen, solange es einem gut geht.

Me/

- Niemand spricht gerne tber

die Moglichkeit des Sterbens.
Der Tod gehort aber auch fur
gesunde Menschen zum Le-
ben dazu. Deshalb sollte die-
ses Thema offen in der Familie
kommuniziert werden.

- FUr Ihre Angehorigen kann es

eine grol3e Hilfe sein, wenn
unbefangen Uber den vorstell-
baren Tod und damit verbun-
dene organisatorische Ablaufe
gesprochen werden kann.

Niitzliche Organisationen

Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e. V. (DLH)

Tel: +49 (0)228 33889200 (Mo — Fr 9:00-12:00 u. 14:00-16:00, aulSer M)
E-Mail: info@leukaemie-hilfe.de

Internet: www.leukaemie-hilfe.de

Arbeitsgemeinschaft Plasmozytom/Multiples Myelom (APMM)
Tel.: +49 (0)6321 963830

E-Mail: sprecherteam@myelom.org

Internet: www.myelom.org

Myelom- und Lymphomhilfe Osterreich
Tel. u. Fax: +43 (0)2682 22190

E-Mail: info@myelom.at

Internet: www.myelom.at

Stiftung zur Forderung der Knochenmarktransplantation
Tel.: +41 (0)44 9821212

Fax: +41 (0)44 9821213

E-Mail: c.heberlein@sos-leukaemie-myelom.ch

Internet: www.knochenmark.ch
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