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auf bestimmte Untersuchungen oder
eine Veranderung der Therapie zu
dréngen.

Fiir die meisten Menschen sind sozia-
le Netze eine wichtige Basis zur Un-
terstiitzung und zum Austausch, seien
es die Familie, Freunde oder eine
Selbsthilfegruppe. Solche soziale
Netze gilt es aufzubauen, zu nutzen
und auch zu pflegen.

Eigentlich selbstverstandlich - doch fiir
viele gestaltet es sich in der Praxis als
schwierig: Hilfe erbitten und anneh-
men. In vielen Fillen sind andere Men-
schen gerne bereit, den Patienten oder
seine Angehdrigen zu unterstiitzen.

Ein weiterer Aspekt von Patienten-
kompetenz ist die Fahigkeit, Entschei-
dungen treffen zu kdnnen. Das erfor-
dert in vielen Fallen Mut. Wenn man
Schwierigkeiten mit der Entschei-
dungsfindung hat, kann es helfen,

Neutrophilie

sich einen Termin zu setzen. Meistens
fiihlt man sich nach einer getroffenen
Entscheidung spiirbar erleichtert.

Nachtrauern kann auf die Dauer sehr
belastend sein. Akzeptanz und An-
nahme des Geschehenen kdnnen hin-
gegen zu einer Besserung des Befin-
dens fiihren. Wenn man resigniert,
fallt es schwer, an der Verbessung des
eigenen Gesundheitszustandes mitzu-
wirken. Die Hoffnung auf kleine, ste-
tige und erreichbare Verbesserungen
ist dagegen sehr motivierend.

Andere zu unterstiitzen kann fiir die
eigene Personlichkeitsentwicklung
forderlich sein. Man kann sich z.B. in
Selbsthilfegruppen oder anderen eh-
renamtlichen Funktionen einbringen.

Es muss betont werden, dass das Er-
reichen der hier beschriebenen Fahig-
keiten einem Idealzustand entspricht,
der sich in der Praxis nicht immer in

Infektionen zusténdig sind

dieser Form erfiillen ldsst. Schwierig
wird es beispielsweise bei einem von
Beginn an aggressiven Verlauf oder in
Phasen starker Beeintrachtigung durch
die Erkrankung. Viele der beschriebe-
nen Fahigkeiten sind zudem nicht
spezifisch flr die Situation als Patient.
Sie tragen auch in anderen Lebensbe-
reichen zu erhdhter Kompetenz bei.

Man kann sich als Patient durch das
Erlernen neuer Fahigkeiten, Methoden
und Strategien aktiv einbringen.
Durch Informieren, Analysieren, Ver-
stehen, Diskutieren und Entscheiden
kann man die anstehenden Heraus-
forderungen meistern und Einfluss
auf den eigenen Gesundungsprozess
und den Krankheitsverlauf nehmen.
Durch Mitdenken, Mitmachen und
Mittragen lasst sich die Situation, in
die man durch die Myelomerkrankung
geraten ist, besser bewaltigen.

Quelle: DLH-Info und MKgS
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Neutrophile Granulozyten; bestimmte weisse Blutkdrperchen, die insbesondere fiir die Abwehr von bakteriellen

Randomisierung

Zufallszuteilung zu verschiedenen Armen einer Therapiestudie

Refraktar Ein Myelom ist refraktédr, wenn kein ausreichendes Ansprechen auf die bisher durchgefiihrte Therapie erreicht wird
Remission Ansprechen auf die Therapie; unterschieden wird eine Teil- von einer Vollremission

Rezidiv Riickfall

T-Zellen T-Lymphozyten; bestimmte weisse Blutkdrperchen, die u.a. fiir die Abwehr von Virusinfektionen wichtig sind

Translokation

Verdnderung, bei der ein Teil eines Chromosoms auf ein anderes iibertragen wird

DLH-info



Myelom Bulletin 2014.gxp_Layout 1

BULLETIN

17.10.14 09:28 Seite 6

Vorwort zum Erfahrungsbericht von Fritz Maier von Dr. med. Jiirg Richner, Bern

Ich erinnere mich gut an die erste Begegnung mit Herrn Maier im Dezember 2004 im Ambulatorium des Lindenhof-
spitals. Wir mussten zuerst eine Knochenmarkuntersuchung zur Bestétigung des Verdachtes auf ein multiples
Myelom machen. Ich wollte mdglichst bald mit einer Therapie anfangen. Herr Maier wollte nach dem ersten Schock
wegen seiner Diagnose die Festtage noch zu Hause verbringen.

Die ersten Wochen im Spital waren katastrophal, Réntgenaufnahmen zeigten multiple, frakturgefdhrdete Locher im
Knochen. Neben den Chemotherapien (damals noch VAD), drei Zytostatika als Dauerinfusion (iber vier Tage und Zo-
meta, waren auch orthopddische Eingriffe am linken Oberarm und linken Oberschenkel nétig. Nach langen Wochen
im Spital konnte Herr Maier ins Reha Zentrum Heiligenschwendi verlegt werden. Er konnte dort aktiv zur Genesung
beitragen und hat wieder zu seiner positiven Lebenseinstellung zuriickgefunden. Er hat seither immer wieder trotz
weiteren Knochenldsionen regelmdssig und intensiv trainiert und hat trotz chronischer Erkrankung und wiederholten
Riickschldgen eine gute Lebensqualitdt.

Herr Maier hat iibers Netz Zugang zu Selbsthilfegruppen gefunden und ist als Leiter der Berner Myelom-Gruppe sehr
engagiert; berdt, hilft, betreut und unterstiitzt Patienten mit multiplem Myelom. Er ist offen fiir alle Behandlungs-
modalitdten des multiplen Myelom, ist aber auch immer wieder skeptisch (ber die verschiedenen ,Gifte", die einmal
besser, dann auch wieder schlechter vertragen werden. Der von ihm unterstiitzte Austausch in der Gruppe hilft fiir
das Verstindnis des Krankheitsverlaufes, hilft auch bei der Abschdtzung iiber positive und negative Auswirkungen der

verschiedensten Behandlungsmdglichkeiten und hilft, schwierige Krankheitsphasen besser zu ertragen.

Erfahrungsbericht von Fritz Maier, Giimligen

«Ich bin ein glucklicher Mensch”

Ich lebe seit mehr als neun Jahren mit
Blutkrebs. Anfanglich sah die Progno-
se alles andere als gut aus. Dank neu-
er Therapien, die ich in den vergange-
nen Jahren verabreicht bekam, geht
es mir heute wieder gut. Doch der
lange Weg war alles andere als ein
Spaziergang.

Im Herbst 2004, wenige Wochen vor
meinem 64. Geburtstag, verspiirte ich
plotzlich starke Schmerzen im linken
Oberschenkel. Mein Leben lang habe
ich Sport betrieben und ich vermutete
deshalb, dass ich mich im Training
ibernommen hatte. Dann kam noch
eine schwere Lungenentziindung da-
zu, die mich zwang, vier Wochen lang
das Bett zu hiiten. Schliesslich be-
suchte ich meinen Hausarzt, machte
diesem klar, dass ich bald wieder mei-
ne Arbeit aufnehmen wolle.

Ich war zu diesem Zeitpunkt ein selb-
standiger und umtriebener Geschafts-
mann, der in der Baubranche tatig
war. Der Arzt ordnete Untersuchun-
gen an und wenige Tage spater muss-
te ich mich wieder in der Praxis mel-
den. Ich solle meine Partnerin gleich
mitnehmen, denn etwas stimme bei
mir nicht, hatte der Arzt ausrichten
lassen.

Ich erinnere mich: dieser 4. Dezember
2004 ist ein typischer, grauer und
regnerischer Wintertag gewesen. An-
gekommen in der Praxis hat mich der
Arzt gefragt, ob ich es wissen wolle.
Ja, natiirlich, habe ich geantwortet.
Multiples Myelom lautete die Diagno-
se. Ich hatte bis zu diesem Zeitpunkt
noch nie etwas Uber diese Krankheit
gehdrt. Die Aufklarung lber die
Krankheit ist fiir meine Partnerin und

mich ein absoluter Hammer gewesen:
Blutkrebs, eine bosartige Erkrankung
der Plasmazellen im Knochenmark,
die die normale Blutbildung beein-
trachtigt, die Knochen und Nieren be-
schadigt, zu Blutarmut flihrt und das
Immunsystem schwacht.

Wie geschlagene Hunde

Es bestand sofortiger Handlungsbe-
darf. Welcher Onkologe, welches
Spital, waren die dringensten Fragen,
die zusammen mit dem Hausarzt be-
antwortet werden mussten. ,Eine Che-
motherapie sei dringend, zuwarten sei
ausgeschlossen”, hat der Arzt gemeint.
Der Entscheid war schnell gefallt: Lin-
denhofspital Bern. Eintritt innerhalb
weniger Tage. Meine Partnerin und
ich verliessen die Arztpraxis in Gross-
hochstetten ,wie geschlagene Hun-
de”. Trotz der niederschmetternden
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Diagnose hegte ich bereits wieder ei-
nen Plan. ,Meitschi jetzt gehen wir
zusammen Essen”, habe ich zu meiner
Partnerin gesagt. Wir fuhren nach Ri-
chigen. Im Restaurant Rossli kamen
Sure Mocke, Kartoffelstock, Salat und
eine Flasche Rotwein auf den Tisch.
Den Wein habe ich fast allein getrun-
ken, gebe ich heute schmunzelnd zu.
An diesem Abend fasste ich einen
Entschluss: ,lch will jetzt einfach
noch nicht sterben”, habe ich zu mei-
ner Partnerin gesagt. In der Vergan-
genheit habe ich mich schon vielen
Herausforderungen stellen miissen,
sowohl beruflich als auch privat. ,Ich
stelle mich auch diesem Kampf"

Die Schmerzen waren zu diesem Zeit-
punkt unertrdaglich geworden. Weitere
Untersuchungen in der ,Réhre” (CT
oder MRI?), die im Januar 2005
durchgefiihrt wurden, brachten das
volle Ausmass der Krankheit an den
Tag: Locher und Frakturen an zahlrei-
chen Stellen im Skelett.

Stimmt das?

Die Zeit im Rollstuhl

Es bestehe die Gefahr, so die Arzte,
dass alles ,kaputt” gehe. Es folgten
zwei Operationen. Neben dem linken
Oberschenkel musste auch der rechte
Oberarm operiert werden. Mit Nageln
und Platten wurden die Frakturen fi-
xiert. Gleichzeitig wurde eine vierwo-
chige intravendse Chemotherapie an-
geordnet. Gehen konnte ich damals
kaum mehr. Ich war auf einen Roll-
stuhl angewiesen. Das ist schrecklich
gewesen, ich habe mich enorm hilflos
gefiihlt, entsprechend schlecht ist
mein moralischer Zustand gewesen.
Es folgte ein Aufenthalt im Reha Zen-
trum Heiligenschwendi. Ich hatte mir
ein Trainingsprogramm zusammenge-
stellt. Nach zwei Wochen hatte ich
den Entschluss gefasst, langsam wie-
der mit der Hilfe von Stocken zu
gehen. Rollstuhl ade! Nach vier
Wochen konnte ich abreisen.

Wie viele Chemotherapien folgten,
weiss ich heute nicht mehr genau. Es
waren unglaublich viele. Auch
Bestrahlungen musste ich mich un-
terziehen. Das letzte Mal vor zwei

Jahren. Ein ,riesiger” Tumor war auf-
getaucht. Dieser ist heute wieder weg.
.Ich hatte unglaubliches Gliick" denke
ich riickblickend.

Ab 2005 kamen verschiedene neue
Therapien auf den Markt. Nicht jeder
vertragt ,das Gift" gleich gut. Aber die
Fortschritte sind beeindruckend. Die
Arzte hatten mir urspriinglich eine
Lebenserwartung von gut zwei Jahren
prognostiziert. Mittlerweile sind seit
der Diagnose mehr als neun Jahre
verstrichen. Die letzten beiden Jahre
kam ich ohne Chemotherapie lber die
Runden. Viele Arzte sprechen heute
auch nicht ldnger von einer unheilba-
ren sondern lieber von einer chroni-
schen Krankheit. Was natiirlich nicht
heisst, dass es allen Myelom-Patien-
ten gleich gut geht wie mir.

Kontaktgruppe

Dies erfahre ich auch immer wieder
am Gruppentreffen der Myelom Kon-
taktgruppe Bern, die ich seit 2008 lei-
te. Anfanglich war ich an diesem Eh-
renamt lberhaupt nicht interessiert.
.Ich komme aus der Baubranche,
spreche nicht die Sprache der Medi-
ziner" hatte ich auf entsprechende
Anfrage erwidert. Schliesslich willigte
ich doch ein. Mit meiner direkten
Sprache, meiner ausgepragten Kom-
munikationsfahigkeit, meinem anste-
ckenden Humor und meinem Ver-
handlungsgeschick, das ich mir als
Geschaftsmann angeeignet hatte,
schien ich geradezu ein Gliicksfall fiir
die Kontaktgruppe zu sein. Es wird
viel gelacht. Informationen und Er-
fahrungen werden ausgetauscht. Die
Befindlichkeit der Teilnehmer ist mir
als Gruppenleiter sehr wichtig. Bei
den Treffen wird jeder Einzelne ge-
fragt, wie es ihm oder ihr geht. Ich
kontaktiere die Gruppenteilnehmer
auch regelmassig zu Hause. Viele sind
meine Freunde geworden.

Keine Alternative zur Schulmedizin
Ich kenne keine Beriihrungsangste.
Ich schaffte es auch immer wieder,
Onkologen und andere Arzte einzula-
den, damit die Gruppenteilnehmer
Neuigkeiten zur Behandlung des
Myeloms aus erster Hand erfahren.

Aber auch aus der Gruppe kommen
regelmassig Anstosse, welche Refe-
renten man einladen konnte: Kiefer-
chirurgen, Physiotherapeuten, Pflege-
fachpersonal, Erndhrungsberater, etc.
Myelom-Patienten sind nicht nur auf
gute Onkologen und Hamatologen
angewiesen, die Krankheit ist viel-
schichtig und die Bediirfnisse der Be-
troffenen kdnnen sehr unterschiedlich
sein.

In einem Punkt bin ich kompromiss-
los: Es gibt fiir Myelom-Patienten kei-
ne Alternative zur Schulmedizin.
Alles andere kann nur unterstiitzend
wirken. Wer dies nicht einsieht, spielt
mit dem Feuer, wie einige Beispiele
gezeigt hatten.

Wichtig ist, eine gute Zusammen-
arbeit mit dem Arzt zu finden, eine
positive Einstellung zu haben und die
Krankheit in all ihrer Form zu akzep-
tieren. Und natirlich muss ich einrdu-
men, ohne meine Partnerin wére es in
den letzten neun Jahren viel, viel
schwieriger gewesen, all die schweren
Kurven zu meistern.

Und die Zukunft? Ich bin ein gliickli-
cher Mensch, der mit Zuversicht in die
Zukunft schaut; denn ich lebe heute,
was morgen ist, werden wir sehen.

Fritz Maier
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Myelom Kontaktgruppe Schweiz

. Ansprechpartner der regionalen
Myelom Kontaktgruppe Schweiz Selbsthilfegruppen

Basel

Ruth Bahler
Obesunneweg 9
4144 Arlesheim
Tel.061/7015719

Bern

Fritz Maier
Alpenstrasse 46
3073 Giimligen
Tel. 031/9511055

Lausanne
Sandrine Anken
Route de Daillens 1

BULLETIN | Jetzt schon in die Agenda eintragen: 1305 Penthalaz
Tel.021/8610168

Samstag, 6. Dezember 2014

im TV: ,Gesundheit heute" it- Gj-l-le;:'
eine Sendung zum Thema Multiples Myelom Kirrnc(;]r:iim 1|1
9042 Speicher AR
Samstag 18. April 2015 Tel. 071p/e?l’c4:l’22 78

swissotel Ziirich-Oerlikon
Zentralschweiz [ Luzern

7. Patientensymposium der Myelom Kontaktgruppe Schweiz o
Helene Sigrist

Eine Informationsveranstaltung fiir Myelompatienten und Angehdrige.

. 2 . Allmendstrasse 16
Auch dieses Mal konnten wir wieder namhafte Referenten fiir unser 6062 Wilen
Symposium gewinnen. Tel. 041/66052 11
Sie werden Gelegenheit haben, anschliessend an die Vortrage Fragen

an die Referenten zu stellen. Selbsthilfegruppe fiir

Angehdrige von MM Betroffenen

Christine Horstmann
Vonmattstrasse 20
6003 Luzern

Tel. 076/5954375

Ziirich

Heini Zingg
Lowenstrasse 15
8400 Winterthur
Tel. 0522224731

Adressanderungen:

Bitte melden Sie uns ggf. Ihre
Adressanderung. So helfen Sie uns,
Kosten und Umtriebe zu sparen.
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