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Vorwort

Liebe Leserin, lieber Leser,

der vorliegende Ratgeber wendet sich vor allem an neu diagnostizierte
Patienten. Er soll Ihnen helfen, Basiskenntnis iber die Erkrankung

des Multiplen Myeloms zu erlangen und lhnen die Méglichkeit

bieten, Fragen und Antworten nochmals in Ruhe nachlesen zu kdnnen.

Die Broschiire entstand in enger Zusammenarbeit mit Arzten des wissen-
schaftlichen Beirats der , Multiples Myelom Selbsthilfe Osterreich”.

Der Text des Ratgebers kann die personliche Beratung mit dem Arzt
niemals ersetzen!

Wissen macht stark! Der informierte und aufgeklarte Patient, der versteht,
was mit ihm geschieht, kann so zum Partner des Arztes werden und aktiv
an der Behandlung seiner Krankheit mitarbeiten.

Wir mochten lhnen wichtige Erstinformationen und Hilfestellungen

fur den Umgang mit Ihrer neuen Lebenssituation geben.

Z6gern Sie nicht, uns zu kontaktieren!

Das Team der , Multiples Myelom Selbsthilfe Osterreich”
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Einleitung

Diese Broschiire beschreibt das Multiple Myelom und erklart Symptome,
Diagnose und Behandlung der Erkrankung.

Einige Fachausdriicke sind in schwarzem Fettdruck hervorgehoben und
werden am Ende der Broschiire erklart.

Wenn Sie Fragen nach der Lekttre dieser Broschire haben, kontaktieren
Sie bitte lhren behandelnden Arzt.




Was ist das Multiple Myelom?

Das Multiple Myelom ist eine Krebserkrankung des Knochenmarks.
Sie ist gekennzeichnet durch die Vermehrung von entarteten
Plasmazellen.

Bei gesunden Menschen machen die Plasmazellen nur einen
kleinen Prozentsatz im Knochenmark aus. Die Plasmazellen
produzieren Antikérper, die eine wichtige Rolle bei der Immun-
abwehr spielen.

Bei Myelom-Patienten steigt die Anzahl der bosartig veranderten
Plasmazellen um ein Vielfaches an. Dadurch ist im Knochenmark
nicht mehr ausreichend Platz fir die anderen Blutzellen, wodurch
diese abnehmen konnen. Die entarteten Plasmazellen sind nicht
mehr in der Lage, funktionsfahige Antikérper zu produzieren,
weshalb Myelom-Patienten ein erhéhtes Infektrisiko haben.

Die nicht funktionsfahigen Antikorper, die zahlreich vorliegen,
bestehen aus Eiweil und werden als Paraprotein bezeichnet.
Dieses Paraprotein kann man mit bestimmen Untersuchungen
im Blut und/oder Harn nachweisen.

Ein kleiner Anteil von Myelom-Patienten haben Plasmazellen, die
kaum oder sogar kein Paraprotein produzieren. In solchen Féllen
spricht man dann von einem ,wenig-, oder ,nicht-sekretorischem
Myelom”.
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Was sind die Symptome des
Multiplen Myeloms?

Die Beschwerden, die durch ein Myelom verursacht werden, kdnnen von
Patient zu Patient variieren. Typische Beschwerden (Symptome) sind

e Ausgepragte Miidigkeit
e Schwache, Antriebslosigkeit und Verlust an Leistungsfahigkeit

* Vermehrtes Auftreten von Infekten, z.B. Atemwegs und
Harnwegsinfekte

e Kurzatmigkeit / Atemnot
* NachtschweiB

 Knochenschmerzen — Diese kénnen bereits Monate vor der Diagnose
auftreten. Am haufigsten betroffen sind die Wirbelsaule, Beckenknochen
und Rippen. Bei Myelom-Patienten kann es zum Auftreten von Léchern
in den Knochen, die man als Osteolysen bezeichnet, kommen.
In weiterer Folge kdnnen auch Knochenbriiche auftreten.

* Hyperkalziamie — Kalzium ist ein wesentlicher Bestandteil der Knochen.
Bei Myelom-Patienten mit sehr groBen oder vielen Léchern in den
Knochen wird das Kalzium ins Blut ausgeschwemmt. Der Kalzium-
Spiegel im Blut ist dann erhoht, was man als Hyperkalzidmie bezeichnet.
Das freigesetzte Kalzium im Blut fiihrt zu Mldigkeit, Verwirrung,
Appetitlosigkeit und einer eingeschrankten Nierenfunktion.




e Blutarmut (Anamie):
Die roten Blutkdrperchen (Erythrozyten) machen einen GroBteil der
Blutzellen aus. Diese werden im Knochenmark gebildet.
Bei Myelom-Patienten ist durch die Vermehrung von bdsartigen
Plasmazellen nicht mehr ausreichend Platz fiir die normale Produktion
der Blutzellen. Dies kann zu einer Blutarmut fiihren.

e Verschlechterung der Nierenfunktion — Das Paraprotein, das von den
entarteten Plasmazellen produziert wird, kann in der Niere abgelagert
werden. In weiterer Folge kann es zu einer Verschlechterung der
Nierenfunktion kommen. Mitunter fihrt dies dann auch zu einer
Finlagerung von Fliissigkeit im Korpergewebe, was als Odem
bezeichnet wird.
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Wer ist vom Multiplen Myelom
betroffen?

In Osterreich erkranken jahrlich ca. 450 Personen an einem Multiplen
Myelom. Das Durchschnittsalter bei Diagnosenstellung liegt bei

ca. 72 Jahren. Das Multiple Myelom macht ca. 1 % aller Krebsfalle aus.
Bis heute ist noch keine spezifische Ursache des Multiplen Myeloms
gefunden worden. Jedoch werden Zusammenhange zwischen dem
Multiplen Myelom und der Schwachung des Immunsystems festgestellt.
Ferner wird vermutet, daB8 genetische Faktoren, Viren, Kontakt mit
speziellen Chemikalien und radioaktive Strahlung eine Rolle spielen kénnten.
Das Multiple Myelom ist nicht ansteckend. Nach dem heutigen Stand der
Wissenschaft ist das Multiple Myelom nicht vererbbar.

Wie wird das Multiple Myelom
diagnostiziert?

Das Multiple Myelom kann mit speziellen Blut- und Harnuntersuchungen
diagnostiziert werden, manchmal bevor Beschwerden auftreten.

Bei vielen Patienten wird jedoch die Diagnose erst nach Auftreten von
Symptomen erkannt.

Wenn Ihr Arzt ein Multiples Myelom vermutet, wird er Untersuchungen
von Blut und Urin anordnen, um ein Vorhandensein von Paraprotein
festzustellen. Zusatzlich werden die Knochen mittels Computertomo-
graphie, Magnetresonanztomographie oder PET-CT bzw. PET-MR
auf das Vorhandensein von defekten Stellen (Osteolysen) untersucht.
Letztlich wird auch eine Beckenkammbiospie durchgefiihrt. Dabei wird
aus dem Beckenknochen eine kleine Menge Knochenmark entnommen,
um festzustellen, ob eine Vermehrung von bésartig veranderten Plasma-
zellen vorliegt. Ist das der Fall, ist die Diagnose des Multiplen Myeloms
bestatigt.




Wie wird das Multiple Myelom
behandelt?

Das Multiple Myelom erfordert eine Behandlung. Diese hangt von lhrem
Alter, dem allgemeinen Gesundheitszustand und dem Vorhandensein von
Begleiterkrankungen ab.

Bei Patienten mit einer ruhenden (stabilen) Form des Myeloms — auch
schwelendes (smouldering) Myelom genannt — kann mit einer Therapie
noch zugewartet werden.

Es gibt folgende Maglichkeiten:

» Kortison, zielgerichtete Therapien und Chemotherapie:
In den letzten Jahren sind viele neue Medikamente zur Behandlung
des Multiplen Myeloms zugelassen worden, die durch verschiedene
Methoden zielgerichtet die bdsartig veranderten Plasmazellen
bekampfen. Diese Medikamente werden entweder als Tabletten,
Injektionen oder Infusionen verabreicht.
Auch Kortison fiihrt zu einer deutlichen Abnahme der entarteten
Plasmazellen und ist daher ein wichtiger Bestandteil bei fast allen
Myelom-Therapien.
Des Weiteren kommen auch noch Chemotherapien in der Myelom-
Behandlung zum Einsatz. Eine Chemotherapie hemmt die Zellteilung
und verhindert somit eine weitere Vermehrung von Zellen.
Chemotherapien werden meist als Infusionen verabreicht, es gibt aber
auch Chemotherapien in Form von Tabletten.
Der Therapieerfolg wird durch spezielle Tests von Blut, Harn und/oder
Knochenmark gemessen. Diese Information hilft dem Arzt bei der
Beobachtung lhres Krankheitsverlaufs und einer eventuell notwendigen
Anderung der Therapie.
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e Strahlentherapie
Die Strahlentherapie wendet hochenergetische, durchdringende
Strahlen an. Die Strahlentherapie ist keine Ganzkdrpertherapie,
sondern wird gezielt bei der Behandlung einer Osteolyse angewendet.
Die Strahlentherapie kann eingesetzt werden, wenn die akute Gefahr
eines Knochenbruchs besteht oder wenn in Folge von Osteolysen
massive Schmerzen bestehen. Im Bereich des Bestrahlungsfeldes kann
das Fortschreiten des Myeloms aufgehalten werden und es kommt zu
einer Linderung der Schmerzen.

e Schmerzmittel
lhr Arzt kann Ihnen schmerzreduzierende Medikamente verschreiben,
um die Schmerzen, z.B. in lhren Knochen, zu verringern. Es gibt aber
auch spezielle Fachdrzte, so genannte Schmerztherapeuten, die groBe
Kenntnisse und Erfahrungen in der Schmerzbehandlung haben, und
hinzugezogen werden sollten, wenn unter laufender Schmerz-
medikation keine ausreichende Linderung gegeben ist.

® Knochenstarkende Medikation
lhr Arzt kann lhnen Medikamente verschreiben, die Ihre Knochen vor
weiterem Abbau schiitzen sollen. Diese Therapien kommen in einer
geringeren Dosis auch bei der Behandlung von Osteoporose zum
Einsatz.
Wichtig ist, dass sie regelmaBig zahnarztliche Kontrollen und Mund-
hygiene durchfihren, denn diese Medikamente konnen als Neben-
wirkung unangenehme Veranderungen am Kieferknochen bewirken.
Teilen Sie lhrem behandelnden Zahnarzt mit, wenn Sie solche
Medikamente erhalten.




e Stammzellentransplantation
Bei einer autologen Stammzellentransplantation werden zunachst nach
einer vorangegangenen Myelom-Therapie aus dem Blut kérpereigenen
Stammzellen entnommen.
In weiterer Folge erhdlt der Patient eine sogenannte Hochdosis-Chemo-
therapie, die alle bosartigen Plasmazellen vernichten soll. Dabei werden
auch viele gesunde Blutzellen zerstort. Deshalb werden nach der Hoch-
dosis-Chemotherapie die zuvor entnommenen Stammzellen als Infusion
zuriickgegegeben. Die Stammzellen wandern ins Knochenmark ein und
ermdglichen eine neue Produktion samtlicher Blutzellen. Dies dauert in
etwa 10 — 14 Tage. In dieser Zeit sind die Patienten besonders infekt-
anfallig. Treten Infektionen auf, mussen diese mit entsprechenden
Medikamenten behandelt werden. Sobald wieder ausreichend Blutzellen
vorliegen, kann der Patient entlassen werden.

Zusatzlich zu diesen Behandlungen finden Patienten Hilfe durch
physiotherapeutische Anwendungen, aber auch durch Entspannungs-
training, Meditation und Seelsorge.

Obwohl das Multiple Myelom derzeit noch nicht geheilt werden kann,
kann es mit der richtigen Behandlung stabilisiert werden. Mit guten
Behandlungsergebnissen konnen Sie zu Ihrem Alltag zuriickkehren.
Viele neue wirksame Therapien werden derzeit in Studien getestet.

* Fragen Sie lhren Arzt nach laufenden klinischen Studien!
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Was kann ein Patient zum
Leben mit Multiplem Myelom
beitragen?

Wenn Sie an Multiplem Myelom erkrankt sind, konnen Ihnen
folgende Empfehlungen helfen:

e Sorgen Sie fiir ausreichende Entspannung und Bewegung!
RegelmaBige Bewegung ist sehr wichtig. Sie regt den Knochenaufbau an,
erhoht die Muskelmasse und beeinflusst zudem das psychische Wohlbe-
finden. Durch Bewegung wird die Koordination, Beweglichkeit und das
Gleichgewicht trainiert. Sollten Schmerzen Sie von Aktivitaten abhalten,
kann lhnen Ihr Arzt Schmerzmittel verschreiben.

Zudem konnen Stlitzmieder, Spazierstock oder andere orthopadische
Mittel helfen. Vorsicht beim schweren Heben!

* Nehmen Sie Fliissigkeit zu sich!
Trinken sie ausreichend, zumindest 2 Liter pro Tag. Das hilft, eventuelle
Nierenschaden zu verhindern.

e Erndhren Sie sich ausgeglichen!
Es gibt keine spezielle Krebsdiat beim Multiplen Myelom.
Achten Sie auf eine ausgewogene Erndhrung. Dies ist erforderlich,
um lhren Korper mit der notwendigen Energie zu versorgen.
Sollten Sie weniger Appetit haben, versuchen Sie, haufiger kleine
Portionen zu sich zu nehmen anstelle von drei groBen Mahlzeiten.
Es besteht kein Zusammenhang zwischen dem Paraprotein im Blut und
dem EiweiB, das Sie mit der Nahrung zu sich nehmen.




* Pflegen Sie eine gute Zusammenarbeit mit lhrem Arzt!
Nehmen Sie Ihre Medikamente regelmaBig, wie vom Arzt verschrieben,
ein. Gehen Sie zu lhren Kontroll-Untersuchungen und nehmen Sie die
Empfehlungen lhres Arztes ernst. Nehmen Sie keine Medikamente,
Vitamine oder pflanzliche Zusatze zu sich, ohne vorher Ihren Arzt zu
fragen.

Jede Wirkung einer Therapie kann auch eine Nebenwirkung haben.
Teilen Sie deshalb lhrem Arzt jede Nebenwirkung und Veranderung
lhres Zustands mit. Symptome wie Taubheit, Kribbeln oder Schmerzen
in Handen, FiiBen, Armen und/oder Beinen sollen sofort dem Arzt
mitgeteilt werden, da eine friihzeitige Erkennung bleibende Schaden
vermeiden oder verringern kann.

lhre aktive Mitarbeit als Patient ist unumganglich.

* Pflegen Sie lhre Zahne besonders gut!
Siehe Glossar — Osteonekrose des Kiefers

e Ausreichender Schlaf ist sehr wichtig!

¢ Entwickeln Sie neue Lebensziele!
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Erhoht sich durch das Multiple
Myelom das Infektionsrisiko?

Die entarteten Plasmazellen von Myelom-Patienten sind nicht in der Lage,
funktionsfahige Antikérper zu produzieren, die eine wichtige Rolle bei der
Immunabwehr spielen, zu produzieren. Somit arbeitet das Immunsystem
von Myelom-Patienten nur eingeschrankt. Zusatzlich kann es bei einer
fortgeschrittenen Myelom-Erkrankung zu einer Abnahme der weien Blut-
korperchen (Leukozyten) kommen, die auch bei der Infektabwehr gegen
Bakterien, Viren und Schimmelpilzen eine wichtige Rolle spielen. Sie sollten
direkten Kontakt mit Menschen, die Infektionen haben, vermeiden.

Beim Auftreten folgender Beschwerden, auch wenn diese vergleichsweise
gering sind, setzen Sie sich umgehend mit lhrem Arzt in Verbindung oder
fahren Sie in eine Notfall-Ambulanz.

® Erhéhte Korpertemperatur ab 38° C (Fieber)
e Schiittelfrost

e Atemnot

* Anhaltende Durchfalle

e Schmerzen und Brennen beim Harnlassen

* Husten und Bronchitis

* Blutungen jeglicher Art

e Schmerzen jeglicher Art

Auch aus kleinen Verletzungen oder ,einfachen” Erkaltungen kann sich
in kurzer Zeit ein bedrohlicher Zustand entwickeln.

Als Patient mit Multiplem Myelom kdnnen Sie auch leichter an einer
Lungenentziindung, einer Grippe oder einer Giirtelrose erkranken.

Sprechen Sie mit lhrem Arzt {iber entsprechende Schutzimpfungen und
vorbeugende Behandlungen.




Wie bewadltigt man die Belastung
durch die Erkrankung?

Das Multiple Myelom kann eine kérperlich und emotional sehr belastende
Krankheit sein. Sie leiden unter der Krankheit und der Behandlung sowie
unter dem Umstand, wie die Erkrankung lhre Familie beeinflusst.

Diese Angste und Sorgen sind vollkommen normal. Manchmal verstehen
lhre Familie und Freunde nicht immer Ihre Gedanken und Gefiihle.

Psychoonkologische Unterstiitzung wird in jedem Krankhaus kostenlos
angeboten und sollte in Anspruch genommen werden. Sprechen Sie auch
mit Ihrem Arzt, lhren Krankenpflegern oder mit anderen unterstitzenden
Personen z.B. in einer Selbsthilfegruppe ber Ihre Angste und Gefihle.

Je mehr Sie und Ihre Angehdrigen Gber das Multiple Myelom wissen,
umso weniger belastend wird die Krankheit empfunden.
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Multiples Myelom Selbsthilfe Osterreich
www.multiplesmyelom.at

Myelom- und Lymphomihilfe Osterreich
www.myelom-lymphom.at

Osterreichische Krebshilfe
www.krebshilfe.net

Myelom Deutschland e.V.
www.myelom-deutschland.de
Myelomgruppe Rhein-Main
http://www.myelom.net/

AMM:-online (Arbeitsgemeinschaft Multiples Myelom)
www.myelom.org

Deutsche Leukdmie & Lymphom Hilfe (DLH)
www.leukaemie-hilfe.de

Myelom Kontaktgruppe Schweiz
www.multiples-myelom.ch

Myeloma Patients Europe (MPE)

Netzwerk von Europaischen Myelompatientinnen
Selbsthilfe-Organisationen

WWW.mpeurope.org

Myeloma UK (GroBbritannien)
www.myeloma.org.uk

International Myeloma Foundation (auch Deutsch)
www.myeloma.org

Multiple Myeloma Research Foundation
www.themmrf.org



G lossar (Erklarung von Fachausdriicken)

Anamie — Blutarmut, zu wenig rote Blutkérperchen.

Antikorper — Antikorper (Immunglobuline) sind Proteine (EiweiBe). Antikérper sind
Teil des Immunsystems und helfen dem Kérper, Infektionen zu bekédmpfen.

Autologe Stammzellentransplantation — Nach einer Myelom-Therapie konnen
aus dem Blut Stammzellen gesammelt werden. Diese werden entsprechend aufbe-
reitet und gelagert. Nach einer Hochdosis-Chemotherapie werden die korpereigenen
Stammzellen mittels Infusionen zuriickgegeben, dieser Vorgang wird als autologe
Stammzelltransplantation bezeichnet. Die Stammzellen wandern dann ins Knochen-
mark ein und produzieren samtliche Blutzellen neu. In dieser Phase ist das Immun-
system sehr geschwdcht und es kommt meist zu Infektionen, die entsprechend
behandelt werden miissen. Sobald ausreichend Blutzellen vorhanden sind, kann der
Patient entlassen werden.

Beckenkammbiopsie — Zur Diagnose des Multiplen Myeloms ist die Entnahme
von Knochenmark aus dem Beckenknochen notwendig.

Chemotherapie — Die Behandlung von Krebs mit Medikamenten, die die Zell-
teilung hemmen.

Computertomographie — radiologische Untersuchungsmethode, bei der Schnitt-
bilder durch den Korper bzw. einen bestimmten Kérperteil angefertigt werden.

Erythrozyten — rote Blutkorperchen

Giirtelrose — Glrtelrose ist eine Virusinfektion, die durch Herpes zoster hervor-
gerufen wird. In der akuten Phase (Blaschenbildung) ist die Giirtelrose hoch
ansteckend.

Hyperkalziamie — Als Hyperkalziamie wird ein erhohter Kalziumspiegel im Blut
bezeichnet. Die Hyperkalziamie ist oft auch mit einer verminderten Nierenfunktion
verbunden.

Immunabwehr — Ist die Fahigkeit des korpereigenen Abwehrsystems,
Krankheitserreger zu bekampfen.

Intravenos — Verabreichung eines Medikaments oder einer Fllissigkeit direkt
in die Vene.

Leukozyten — weil3e Blutkorperchen

Magnetresonanztomographie — radiologische Untersuchungsmethode, bei der
mittels Magnetfelder und hochfrequenter elektromagnetischer Wellen Bilder des
Korper bzw. einen bestimmten Korperregion angefertigt werden.
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Osteonekrose des Kiefers — Ist eine Entziindung des Kieferknochens.
In weiterer Folge kann es zu einem Absterben von Knochengewebe im Ober- und
Unterkiefer kommen.

Knochenmark — Das Knochenmark ist das wichtigste blutbildende Organ des
Menschen. Es fullt die Hohlrdume der Knochen. Im Knochenmark werden alle Blut-
zellen (rote Blutkdrperchen, weiBe Blutkérperchen und Blutpléttchen) gebildet.

M-Protein — Der Begriff M-Protein ist gleichbedeutend mit monoklonalem
Protein oder Paraprotein.

Myelomzellen — Die Myelomzellen sind bosartig veranderte Plasmazellen.
Neuropathie — Nervenschadigung in Handen, Armen, FiBen und / oder Beinen.

Neuropathie — Nervenschadigung in Handen, Armen, FilBen und / oder Beinen.
Oral — Durch den Mund einnehmen.

Osteolyse — Knochenabbau an einer lokal begrenzten Stelle, hervorgerufen
durch die entarteten Plasmazellen. Im Bereich von Osteolysen kann es vermehrt
zu Knochenbriichen kommen.

Odem - Einlagerung von Fliissigkeit im Bindegewebe.
Osteoporose — Knochenschwund durch Entkalkung.

Paraprotein — Als Paraprotein bezeichnet man nicht funktionsfahige Antikrper,
die von entarteten Plasmazellen produziert werden.

PET-CT und PET-MR — bei diesen Untersuchungen werden CT bzw. MR mit einer
PET-Untersuchung kombiniert, wo neben einer Bildgebung des Kdrpers auch Stoff-
wechselvorgange erfasst werden. Damit |dsst sich unter anderem eine Krankheits-
aktivitdt feststellen.

Plasmazellen — Plasmazellen zahlen zu den weiBen Blutkérperchen und produ-
zieren Antikorper, die eine wichtige Rolle in der Bekdmpfung von Infektionen
spielen.

Protein — Eiweil3
Thrombozyten — Blutplattchen

Strahlentherapie — Kontrollierte Anwendung radioaktiver Strahlen zur
Behandlung von bésartigen Erkrankungen.
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