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Liebe Mitglieder, liebe interessierte Leserinnen und Leser!

Anlasslich unseres 3. Inteationalen Myelom Symposiums
geben wir eine weitere, neue Ausgabe unseres MMagazines
heraus. Ich bedanke mich bei allen, die uns mit interessanten
Beitragen und Verteilung unterstttzt haben.

Die Diagnose Krebs ist fur Patienten und Patientinnen, aber
auch fur deren Angehorige ein groBer Schock. Angst vor den
Folgen der Erkrankung und der Therapie ist eine verstandliche
Reaktion der Betroffenen. Sorgen und Unsicherheit belasten.

Aus diesem Grund stellen Autkléarung und Information einen
wesentlichen Teil im gesamten Behandlungskonzept dar.

Durch adaquate Information werden oft unbegrindete Angste
abgebaut und Betroffene in die Lage versetzt, mit eventuellen
Komplikationen besser umzugehen. Unsere Informationsver-
anstaltungen bieten Ihnen dartiber hinaus auch die Moglich-
keit, sich mit anderen Patienten auszutauschen und von deren
Erfahrungen zu profitieren. Durch das bessere Verstehen der
Situation und der verschiedenen Méglichkeiten der Therapie
werden Betroffene autonomer und selbst in die Lage versetzt,
wesentliche Entscheidungen bezlglich inrer Erkrankung, der
Behandlung und diagnostischer MafBnahmen mit zu beein-
flussen. Letztlich gelingt es dadurch, den Verlust an Kontrolle
auszugleichen und Kompetenz und Eigenverantwortung zu
starken.

Mit herzlichen GriiBen und ganz vielen guten Winschen
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Therapeutische Partnerschaft aus Sicht der Myelompatientinnen

Multiples Myelom - Knochenmarkskrebs, eine Diagno-
se, wie sie fur Betroffene - Angehdrige und Erkrankte
- schlimmer nicht sein kann. Die Schreckgespenster
»Chemotherapie“, ,ohne Heilungschancen®, ,stati-
stisches Uberleben 2 bis 3 Jahre“ iibernehmen vorerst
das Kommando und rauben betroffenen Menschen die
Luft zum Atmen.

Noch vor wenigen Jahren war damit das Schicksal betroffener
Patienten besiegelt. Und heute? Wir haben Hoffnung — trotz
der brutalen Diagnose. Dank dem enormen wissenschaft-
lichen Fortschritt und der Entwicklung neuer, innovativer The-
rapien und Medikamente. Wir haben Optionen, dieser Erkran-
kung zumindest auf Zeit zu entrinnen. In diesem Kampf um
unser Leben sind unsere wichtigsten Partner die Arztelnnen.
Partner, die auf unsere Sorgen eingehen und uns helfen, un-
n&tige Angste abzubauen.

Einen Kampf, den wir mit unfairen Mitteln fUhren mUssen.
Auf der einen Seite eine Krebserkrankung, deren Ursachen
und genetischen Faktoren weitgehend unerforscht sind.

Auf der anderen Seite wir Patienten und unsere Arzte
und unser Pflegepersonal. Gemeinsam versuchen wir,
die zur Verflgung stehenden, leider noch sehr be-
schrankten Mittel so einzusetzen, um einen maximalen Er-
folg zu erzielen. In einer ,therapeutischen Partnerschaft".

Warum ist eine Partnerschaft zwischen schwerkranken Men-
schen und ihren medizinischen Betreuern so enorm wichtig?
FUr uns Patienten. Vielleicht aber auch fUr ,unsere” Arzte?
Partner in einer ,therapeutische Partnerschaft” sind einerseits
verstandliche und verstandnisvolle Arzte und andererseits
,mundige Patienten’. Beide Partner vertrauen grundsétzlich

einmal darauf, dass unser Gesundheitssystem die notwen-
digen Rahmenbedingungen bereitstellt - die bestgeeigneten
zur Verfligung stehenden Medikamente und Therapien fUr alle
Betroffenen. Mundige Patienten sind aufgeklart und informiert
und damit in der Lage, im Dialog mit dem Arzt Therapien und
deren Wirkungen und Nebenwirkungen zu verstehen, Thera-
pieentscheidungen gemeinsam mit dem Onkologen zu treffen
und Eigenverantwortung zu Ubemehmen. Das Verstehen von
Therapien bedeutet auch ein besseres Verstandnis und bes-
sere Akzeptanz und ,erleichtert” vielfach den Umgang mit der
Erkrankung und den Nebenwirkungen der Medikationen.

FUr betroffene Myelom-Patienten steht das Uberleben im Vor-
dergrund. Sie vertrauen auf die Fachkenntnis Ihres Arztes und
entwickeln gemeinhin eine sehr persdnliche Beziehung zu ,ih-
rem Arzt", Dieses Vertrauen fUhrt letztlich dazu, dass mindige
Patienten mit der ,Wahrheit“ besser umzugehen wissen, im
Bewusstsein, dass alles Menschenmdgliche getan wird. Sie
sehen sich nicht als ,Kostenfaktor" oder als ,kranker Korper-
teil", sondemn als ganzheitlich wahrgenommener Mensch im
Zentrum der effizienten BemUhungen unseres Gesundheits-
systems.

MUndige Patienten sind manchmal auch bereit und in der
Lage, eine Zweitmeinung einzuholen. Nicht aus Misstrauen
auf die arztliche Kompetenz ,ihres Arztes", sondern um Sicher-
heit fur ihre Therapieentscheidung zu gewinnen. Und bei so
komplexen Erkrankungen wie dem Multiplen Myelom ergeben
sich manchmal auch neue Optionen, die durchaus positive
Auswirkungen auf den Krankheitsverlauf nehmen kénnen.

Das bisher Gesagte bedingt auf Patientenseite viele Voraus-
setzungen, die nur mit Hilfe von Medizinern erreicht werden
koénnen, die bereit und in der Lage sind, sich die notwendige
Zeit zu nehmen und betroffene Patienten in deren Sprache
aufzuklaren und die weitere Hilfestellungen in Form von Infor-
mationsbroschiren und anderen -materialien anbieten. Eine
zusétzliche UnterstUtzung interessierter, ,mundiger Patienten’,
auf die Patienten hingewiesen werden sollten, sind Selbsthil-
fegruppen, die eine wichtige Erganzung zur arztlichen Betreu-
ung fur den Patienten darstellen und auf den Erfahrungen
Betroffener aufbauen. Winschenswert ware auch die zeitge-
rechte, gezielte Information Betroffener Uber soziale Themen —
Krebs ist auch eine einschneidende Bedrohung des sozialen
und finanziellen Lebens, des Arbeitsplatzes, der gesamten
Lebensumstande.

Fortsetzung auf der nachsten Seite



Therapeutische Partnerschaft aus Sicht der Myelompatientinnen

Wie sieht aus unserer Sicht der Status in Osterreich aus? Wie
sehen Myelom-Patienten die medizinische Versorgung in un-
serem Land?

Einige Antworten kdnnen wir einer im Herbst/Winter 2006 von
unserer Selbsthilfe durchgefUhrten anonymen Umfrage unter
betroffenen Myelom-Patienten entnehmen und im Folgenden
kurz darstellen.

Fiir Patientenlnnen versténdliche Arzte
Hier kdnnen wir einige interessante Ergebnisse prasentieren.

m Auf die Frage, ob die Arzt-Informationen ausreichend wa-
ren, um aktiv die Therapieentscheidung gemeinsam treffen
zu kénnen, gaben rund 75% an, dass die Informationen
ausreichend waren, rund 25% waren dazu allerdings nicht
in der Lage.

m Informationen Uber Nebenwirkungen wurden ebenfalls von
rund 75% als ausreichend empfunden, fur ein Viertel der
Befragten reichten die Antworten jedoch nicht aus.

m Ahnlich auch das Ergebnis bei der Frage nach der Erstel-
lung eines Therapieplanes: Lediglich 62% der Patienten
wurden Uber Therapie-Alternativen aufgeklart.

m Mehr als 2/3 der Befragten gaben an, dass ihnen keine
Informationsmaterialien zur Erkrankung ausgehandigt wur-
den. Dieses Ergebnis ist sicherlich sehr unbefriedigend,
wenn man bedenkt, dass bei einem durchschnittichen
Arztgesprach sicher nicht alle wesentlichen Punkte be-
sprochen werden kéonnen und vieles auf Grund der emo-
tionalen Ausnahmesituation der Patienten nicht oder nicht
richtig verstanden wird. Hier denken wir, dass die Selbsthil-
fegruppen direkt die Arbeit der Arzte unterstitzen kénnen,
mit Bereitstellung ergédnzender Informationen in vielfaltiger
Form.

Wurden Sie durchgéngig von der selben Arztin bzw.
dem selben Arzt betreut?

Diese fur Patienteninnen enorm wichtige Frage wurde leider
nur von rund 60% der Befragten mit ,ja“ beantwortet, mit grof3-
en regionalen Unterschieden. Hier schnitten die behandeln-
den Kliniken in Salzburg und in Wien besser ab als der Durch-
schnitt.  Ganz besonders wichtig in diesem Zusammenhang
erscheint der Hinweis, dass insbesondere bei schwierigen
Situationen und Entscheidungen vom Patienten der Arzt des

Vertrauens zur Verfugung stehen sollte. Es handelt sich um
eine lebensbedrohliche Erkrankung, die eine ,therapeutische
Partnerschaft" erfordert.

Bei der Frage, ob sie eine Zweitmeinung eingeholt haben, ant-
worteten immerhin 24% der Befragten mit ,ja“. Die Personen,
die mit ,nein" geantwortet hatten, gaben zum Uberwiegenden
Teil an, dass sie der/dem behandelnden Arzt/Arztin vertrauen
wUrden.

Aus Patientensicht leider keine guten Ergebnisse konnten viel-
fach bei der Frage nach den Wartezeiten in den Kliniken er-
zielt werden — rund ein Viertel wartet regelmaBig 1,5 Stunden
und langer. Immerhin ein Drittel der Patienteninnen erklarte,
nur bis zu einer halben Stunde warten zu mussen. Hier wéren
organisatorische Anderungen durchaus angebracht, vielleicht
unter AusnlUtzung modemer technischer Standard-Hilfsmittel
wie Handy oder ,Self Service Terminals”.

Insgesamt ein sehr gutes Ergebnis lieferte die Frage nach der
Zufriedenheit mit Arzt und Pflegepersonal — jeweils Uber 90%
gaben an, sehr zufrieden oder zumindest zufrieden zu sein.

Hinweis auf bestehende Selbsthilfe durch den
behandelnden Arzt

= Immerhin fast 90 % der Befragten gaben an, dass sie sich
durch die Selbsthilfe bei der Bewaltigung ihrer Erkrankung
unterstutzt fuhlen. Dabei werden im Besonderen die pati-
entenorientierten Informationsangebote (in Papierform!) so-
wie die Informationsveranstaltungen geschétzt.

m Beispielsweise gaben auch 65% an, dass sie Informati-
onen betreffend neue Therapien von der Selbsthilfe erhal-
ten, gefolgt von 54%, die von den Arzten informiert werden
(Mehrfachnennungen waren maoglich).

m Leider gaben 70% der Befragten an, dass sie nicht auf be-
stehende Selbsthilfegruppen hingewiesen wurden. Diese
stellt aber eine wichtige Erganzung zur arztlichen Betreu-
ung fur den Patienten dar und basiert auf dem Erfahrungs-
schatz Betroffener.

Zusammenfassend ist fur Myelom-Patienten eine rasche Dia-
gnosestellung wichtig — Hausérzte bitte bei andauernden Ru-
cken- oder Knochenschmerzen auch an Krebserkrankungen
denken. Idealerweise sollte die Behandlung an einem spezia-
lisierten medizinischen Zentrum erfolgen.



Sehr wichtig ist die fur Patienten maBgeschneiderte Aufkla-
rung Uber Erkrankung, Therapien und Nebenwirkungen durch
den Arzt, Zeit fur ein ausfuhrliches Gesprach — eine Voraus-
setzung, um den Patienten als mundigen Partner sehen zu
kénnen.

Wichtig auch die Information Uber soziale Unterstitzungs-
moglichkeiten, beispielsweise Uber die Mboglichkeit, Pflege-
geld oder Behindertenausweis zu erhalten.

I[dealerweise erfolgt die Betreuung durchgéngig durch densel-
ben Arzt/dieselbe Arztin - ein fur Patienteninnen enorm wich-
tiger Faktor, der an vielen Kliniken auch durchaus Realitét ist.
Und vielleicht gelingt es uns auch, die oftmals sehr belasten-
den Wartezeiten - insbesondere bei immungeschwachten
Myelom-Patienten - auf ein ertrégliches Niveau zu bringen.

Wichtig erscheint auch der Hinweis auf bestehende Selbsthil-
fegruppen. Modere Selbsthilfe stellt das intensive BemUhen
dar, Zielgerichtet von Spezialisten erstellte und geprufte Infor-
mationen fur Betroffene bereitzustellen. Kostenlos und un-
blrokratisch. Ein Beispiel ist unsere Selbsthilfe Myelom- und
Lymphomhilfe Osterreich. Neben ehrenamtlichen Ansprech-
partnern, darunter viele Spitzenmediziner in ganz Osterreich,
verfugen wir Uber aktuelle Websites (www.myelom.at und
www.lymphomhilfe.at), legen 3x jahrlich ein eigenes Magazin
auf und veranstalten in allen Bundeslandemn Informationsa-
bende, Ausfllige, aber auch groBe Symposien.

,Therapeutische Partnerschaft — wir glauben, der Weg ist
richtig. Im Detail erscheinen uns gemeinsam aber noch viele
Verbesserungen moglich. Und letztlich erscheint auch im Hin-
blick auf die wichtige weitere Kontinuitat der Leistungen un-
seres Gesundheitssystems eine enge Kooperation zwischen
medizinischen Betreuern und Patienten enorm wichtig.

Elke Weichenberger / Fritz Richter

Dieser Artikel wurde in der Zeitschrift ,,Klinik* zum Focusthe-
ma ,Der mindige Patient” abgedruckt. Die Zeitschrift ,,Klinik
ist ein Krankenhausmedium mit interdisziplinérer Ausrichtung
und erreicht im Krankenhaus tétige Arzte aller Fachrichtungen
sowie die kollegiale FUhrung und Pllegedienstleitung.
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Patientinnen-Umfage

Wo holen Sie sich Informationen zu neuen
Behandlungen und Therapien?

Selbsthife 65%

Arztin/Arzt 54%

internet/Medien 40% [ NI

Sonstiges 9%
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Hat man nach der Diagnose auf bestehende
Selbsthilfegruppe hingewiesen?

Ja 21% [

Nein 69%

Esgabkeine 10%
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Hat man mit Ihnen gemeinsam einen Therapieplan
erstellt?

s 7a% |
Nein 23%

Weil3 nicht 4%
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Wie lange warten Sie im Durchschnitt vor einem
Termin in Ihrem Krankenhaus?

bis 15 Min 12%
15bis 30 Min ~ 21%
30 bis 45 Min  21%
45 bis 60 Min  12%

ostsa 2% [

Uber 172 Std 8%



Genetische Veranderungen und deren Bedeutung
fur die Entstenhung des Multiplen Myeloms

Univ. Prof.

Dr. Heinz Ludwig
Vorstand der 1. Med.
Abteilung — Zentrum fur
Onkologie und Hamatologie
Wilhelminenspital in Wien

Wie kommt es zu einem Multiplen Myelom?

Krebs ist - vereinfacht gesagt — auf Defekte in unserer ge-
netischen Maschinerie zurlickzufUihren. Diese k&nnen durch
auBere Einflisse, wie z.B. radioaktive Strahlung, Chemikalien,
Nikotin, aber auch durch chronische Entzindungen und In-
fektionserkrankungen beglnstigt werden. Tagtéglich werden
im menschlichen Korper pro Tag tausend Milliarden Korper-
zellen emeuert. Dies erfordert eine Verdoppelung des gene-
tischen Materials (Abbildung1) von einer unglaublichen Anzahl
von Zellen, welche in sorgféaltig abgestimmten Einzelschritten
erfolgt. Es ist fast selbstverstandlich, dass dabei Fehler auf-
treten, allerdings kénnen diese zum GroBteil durch zelleigene
Reparaturmechanismen wieder korrigiert werden. Falls dies
nicht moglich ist, werden die betroffenen Zellen zum Abster-
ben gebracht.

Entwicklung von Plasmazellen

Zirkulierende B-Lymphozyten werden durch Stimulation mit
Antigen (z.B. Bakterien, Viren) in Lymphfollikeln zur weiteren
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Abbildung 1. Gene setzten sich aus einer Reihe von Ba-
senpaaren, die aus Adenin-Thymidin oder Cytosin-Guanin
Molektilen bestehen, zusammen. Chromosomen befinden
sich im Zellkern und bestehen aus kodierenden und nicht
kodlierenden Genabschnitten. Bei der Teilung einer Zelle
mussen etwa 40.000 Gene verdoppelt werden.

Ausreifung angeregt. Dabei kommt es zur Umlagerung von
Genen, die fUr die Antikérperspezifitdt verantwortlich sind und
in einem zweiten Schritt von Genen, die den Antikbrpertyp
pestimmen.

Die so veranderten B-Lymphozyten Zzirkulieren Uber die Blut-
bahn ins Knochenmark, wo sie durch Interaktion mit dem um-
gebenden Knochenmarksmilieu zu Plasmazellen ausreifen.

Entstehung von Myelomzellen - MGUS und Myelom

Die Myelomzellen unterliegen denselben Differenzierungs-
schritten wie normale Plasmazellen, allerdings kommt es im
Laufe der genetischen Veranderungen zum entscheidenden
Defekt, der den Zellen die Fahigkeit verleint sich den normalen
Kontrollmechanismen des Organismus zu entziehen. Dabei
kénnen prinzipiell 2 Entwicklungsstufen differenziert, namlich
MGUS (monoklonale Gammopathie unbekannter Signifikanz)
und multiples Myelom unterschieden werden.

Beim MGUS, einer Vorstufe des multiplen Myeloms kénnen
bereits die meisten genetischen Ver&nderungen, die beim
multiplen Myelom nachweisbar sind, beobachtet werden.
Bis heute ist ungeklart, welche genetischen Veranderungen
letztlich den Ubergang (Transformation) von MGUS-Zellen zu
Myelomzellen bewirken. Die Transformationsrate liegt bei etwa
1% pro Jahr.

Chromosomenveranderung

Bei etwa 50-60% der Patienten findet man eine Vermehrung
der Anzahl der Chromosomen (man spricht vom hyperdiplo-
iden Chromosomensatz), d.h. die Myelomzellen weisen zwi-
schen 48 und 76 Chromosomen auf. Bei etwa 10% davon
kommt es auch zu sogenannten Translokationen (Chromo-
somenbruche, die zur Anlagerung von normalerweise ge-
trennten Chromosomenregionen fuhren) die die Immunglobu-
lingenregion betreffen.

Man geht heute davon aus, dass durch diese Vermehrung
von Chromosomen bzw. Chromosomenbruchsticken das
genetische Gleichgewicht in Unordnung gerat und Gene, die
fUr die EiweiBsynthese verantwortlich sind, verstarkt exprimiert
werden, wahrend solche, die fUr den EiweiBabbau verantwort-
lich sind, inre Funktionsfahigkeit verlieren. Darliber hinaus wer-
den Gene, die das Zellwachstum stimulieren, hochreguliert.
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Chromosomenumlagerung ,Translokation®  Haufigkeit Involvierte Gene Einfluss auf Prognose
t(4;14) 15-20% FGFR3, MMSET ungunstig

t(11;14) 15-20% Cyclin D1 gunstig oder Standard Risiko
t(14;16) 2-10% c-maf ungunstig

1(6;14) 3-5% Cyclin D3 Standard Risiko

t(14,20) 2% mafB Standard Risiko

Die Tabelle zeigt die fdlschiiche Verkndpfung von Chromo-
somen, deren Haufigkeit, die beteiligten Gene, die eine ent-
scheidende Rolle bei der Myelomentstehung spielen ddrften,
sowie deren Bedeutung fur die Prognose

Bei etwa 40-50% der Patienten findet man die oben schon
erwdhnten Translokationen in der Immunglobulingenregion,
wobei im wesentlichen 5 verschiedene Translokationen auf-
treten kdnnen. Etwa 95% davon involvieren jene Genregion,
die fur die schwere Kette des Immunglobulinmolekuls verant-
wortlich ist, und die restlichen 5% jenes Gensegment, das
fur die Leichtkettenproduktion verantwortlich ist. Durch diese
Translokationen werden verschiedene Gene dereguliert, so-
dass es zu einer vermehrten Proliferation kommt.

Genexpression

Mit Hilfe von Genexpressionsanalysen kann das multiple My-
elom in 7 Untergruppen, die sich durch inre Klinische Erschei-
nungsform und ihre Prognose unterscheiden, differenziert
werden. So ist ein bestimmtes Genexpressionsmuster mit
dem seltenen Auftreten von Knochenverdnderungen verbun-
den, wahrend ein anderes mit einer Ubererndhten Expression
von Genen, die fur die Proliferation verantwortlich sind, ver-
knUpft ist.

Weitere genetische Veranderungen im
Krankheitsverlauf

Im Verlauf der Erkrankung kommt es zu weiteren genetischen
Veranderungen, die dazu fUhren, dass die Myelomzellen von
ihrem Umgebungsmilieu unabh&ngig werden, und sich auch
in anderen Organen als dem Knochenmark ansiedeln und dort
zu Tumorbildung fuhren kénnen. Die hier identifizierten Muta-
tionen betreffen sowohl die Aktivierung von Onkogenen, als
auch die Inaktivierung von Tumorsupressorgenen. Trotz dieser
in den letzten Jahren gewonnenen Erkenntnisse bleiben heute
aber noch viele Fragen in der molekularen Pathogenese des
multiplen Myeloms ungeklart.

Interaktion zwischen Myelomzellen und dem
umgebenden Milieu

Myelomzellen bendtigen ein entsprechendes Milieu mit dem
sie in enger Interaktion stehen, um entsprechend ausreifen zu

kodnnen. Dabei werden von den Myelomzellen, aber auch von
den sogenannten Stromazellen zahlreiche Faktoren gebildet,
die das Wachstum der Myelomzellen férdem, die aber auch
einen wesentlichen Einfluss auf die Knochenbildung austiben.
So kommt es zu einer massiven Stimulation der Osteoklasten,
also jener Zellen, die den Knochen abbauen, wahrend die
Funktion der Osteoblasten entsprechend gehemmt wird. Die-
se Interaktion auBert sich in einer Reduktion der Knochensub-
stanz und der Ausbildung von Knochendefekten.

Weitere Konsequenzen der Tumorproliferation liegen in der
Hemmung der Blutbildung, sowie in der Produktion von so-
genannten Paraproteinen, die ihrerseits zu Schadigungen von
Organen fUhren kdnnen.

Univ. Prof. Dr. Heinz Ludwig
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Abbildung 2. Zahireiche ,myelomtypische’ genetische Ver-
dnderungen sind schon bei Fatienten mit MGUS nach-
weisbar. Weitere, bisher nur ungentgend charakterisierte
genetische Verdnderungen fihren zur Transformation in
ein multiples Myelom.

Mit zunehmender Krankheitsdauer entstehen zunehmend
mehr genetische Defekte und damit aggressivere Mye-
lomzellen. Oft aber entsteht ein multiples Myelom ohne
Vorstufe eines MGUS



Neues vom ASH in der Behandlung von Non-Hodgkin Lymphomen
(NHL) und der chronisch lymphatischen Leukamie (CLL)

OA Dr. Georg Hopfinger
3. Medinische Abteilung

mit Onkologie

Hanusch Krankenhaus Wien

Mit mehr als 700 Beitrdgen zum Thema NHL und CLL wurde
auf der letzten Tagung der American Society of Hematology
(ASH) - 8.-11.Dezember 2007 in Atlanta, USA - eine groBe
Fllle von sehr interessanten Daten prasentiert.

Non-Hodgkin Lymphome

Mantelzell-Lymphom

Jahrlich erkranken etwa 3 von 100.000 Menschen an einem
Mantelzell-Lymphom, wobei das mittlere Erkrankungsalter bei
65 bis 70 Jahren liegt.

Leider ist die Erkrankung durch einen meist aggressiven Ver-
lauf gekennzeichnet. Ermutigend waren die Daten einer ame-
rikanischen Studie bei der mit hochdosierter Chemotherapie
(hyperCVAD) gemeinsam mit dem monoklonalen Antik&rper
Rituximab ein hohes Ansprechen von 88 % erreicht werden
konnte [Epner #387].

Auch mit dem Einsatz von Bortezomib (Velcade®), einer
Substanz die aus der Behandlung des multiplen Myeloms
bekannt ist, konnte ein hohes Ansprechen bei Patienten mit
rezidiviertem Mantelzell-Lymphom erzielt werden [Goy#125].
Interessant war weiters eine Studie, die den bisherigen Stan-
dard CHOP +Rituximab gegen Bendamustin +Rituximab
in der Erstbehandlung von Mantelzell-Lymphom verglichen
hat. In der Zwischenauswertung von mehr als 300 Pati-
enten war Bendamustin+Rituximab gleich gut wirksam wie
CHOP+Rituximab. Allerdings traten unter Bendamustin weni-
ger Nebenwirkungen auf, Haarausfall wurde gar nicht beo-
bachtet [Rummel# 385].

Follikuldres Lymphom

In der Behandlung der follikularen Lymphome, die mit einer
Haufigkeit von etwa 8 neu erkrankten Menschen auf 100.000
pro Jahr auftritt, fanden sich ebenfalls Therapieverbesse-

rungen. Die derzeitige Standardtherapie ist eine Kombination
von Rituximab mit Chemotherapie unter der eine hohe Re-
missionsrate erzielt wird. Allerdings treten haufig Rezidive auf.
In einer Studie mit dem radioaktiven Antikérper loritumomab
(Zevalin®) als Konsolidierung konnte nach erfolgter Chemo-
therapie die krankheitsfreie Zeit um fast zwei Jahre verlangert
werden [Hagenbeek # 643).

Diffus-grosszelliges NHL
Patienten mit diffus grosszelligem NHL erhalten routinemaBig
CHOP + Rituximab.

Neben den bildgebenden Untersuchungen wie Ultraschall
und Computertomographie, hat bei dieser Erkrankung auch
der Einsatz der nuklearmedizinischen Technik des PET-Scans
(Positronen Emmisions Tomographie) sowohl vor als auch
nach Beendigung der Therapie einen festen Stellenwert zur
Erfolgskontrolle. Eine Studie zeigte, dass bei Patienten mit ge-
ringem Ausbreitungsmuster bei einem negativen PET Befund
nach bereits 3 Chemotherapie Zyklen ein Verzicht auf eine an-
schlieBende Bestrahlung moglich sein kdnnte [Sehn # 787].

Chronisch lymphatische Leukamie (CLL)

Dass Patienten mit CLL nur in fortgeschrittenem Stadium (Bi-
net B und C) behandelt werden sollten ist allgemein akzeptiert.
Diesem Konsens steht in der Ersttherapie eine Fulle von Opti-
onen gegenuber, wobei zurzeit Fludarabin, Cyclophosphamid,
Rituximab und Alemtuzumab die wichtigsten Komponenten
darstellen. In einer Phase Il Studie wurde Chlorambucil (Leu-
keran®) mit Bendamustin als Ersttherapie evaluiert, wobei das
Gesammtansprechen unter Bendamustin mit 68% gegentber
Chlorambucil mit 39% deutlich besser war [Knauf # 2043].
Diese Ergebnisse entsprechen in etwa dem, was wir von ei-
ner Fludarabin Monotherapie erwarten kdnnen, weswegen
Bendamustin in naher Zukunft vermehrt in der Behandlung der
CLL auch in Kombination wie z.B. mit Rituximab untersucht
werden wird, Eine Studie, die speziell fur altere Patienten mit
CLL ausgelegt war, verglich die first-line Behandlung von Flu-
darabin mit Chlorambucil. Trotz einer htheren Ansprech-Rate
von 85,9 % unter Fludarabin gegentber 58.6 % unter Chlo-
rambucil fand sich kein Unterschied im Zeitintervall bis zum
Fortschreiten der Erkrankung (Eichhorst #629).

Ein weiterer Schwerpunkt war die Kombination von Fludara-
bin und Cyclophosphamid (FC) mit weiteren Substanzen.



So berichtete O'Brien von der Kombination FC mit dem an-
ti-bcl2 Oblimersen in einer Phase Il Studie (OBrien# 751).
Oblimersen stellt ein neues Wirkprinzip ein sog. Antisense-
Medikament dar, welches gezielt die Synthese von Proteinen
in der Zelle verhindert.

Im Therapiearm FC+ Oblimersen fand sich bei relapsierten
und refraktaren CLL Patienten eine signifikante Verbesserung
der Ansprechrate von 17 % gegenUber nur 7% bei FC alleine.
Weiters wurden FC + Mitoxantrone + Rituximab sowohl in der
Ersttherapie [Bosch#626] als auch in der Wiederbehandlung
[Hillmen# 752] erfolgreich eingesetzt. Den Stellewert einer Ri-
tuximaberhaltungstherapie untersuchte eine Osterreichische
Studie, wobei von 12 auswertbaren Patienten mit Erhaltungs-
therapie nach 6 Monaten alle in kompletter Remission waren
(Egle # 235).

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass in der Be-
handlung der Non-Hodgkin Lymphome und der chronisch
lymphatischen Leukdmie in letzter Zeit groBe Fortschritte er-
zielt wurden und  Kombinationstherapien die Basis dieses
Fortschrittes darstellen.

OA Dr. Georg Hopfinger
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Was versteht man unter einer Thrombose?

Mit dem Begriff Thrombose bezeichnet man die krankhafte
Bildung eines Blutgerinnsels, welches zu einem teilweisen
oder volistandigen Verschluss eines Blutgefales fuhrt.

Typischerweise sind davon die Venen (= BlutgefaBe, welche
zum Herzen verlaufen) betroffen, besonders haufig im Bereich
der unteren Extremitat. In diesem Fall spricht man von einer
Beinvenenthrombose. Ein Blutgerinnsel (= Thrombus) kann
sich von einer betroffenen Stelle ablbsen, sodass ein Transport
Uber die Venen und das Herz bis in die Blutgeféasse der Lunge
stattfindet (dies wird als Lungen- bzw. Pulmonalembolie be-
zeichnet). Durch den Verschluss von LungengefaBen kommt
es zu einem Lungeninfarkt, welcher heftige Beschwerden (vor
allem Schmerzen und Atemnot) ausldst und in schlimmsten
Fall sogar zum Tod fUhren kann.

Was ist die Ursache einer Thrombose?

Die Blutgerinnung ist ein empfindlich reguliertes System, wel-
ches von 3 Faktoren bestimmt wird:

m Blutplatichen (sogenannten Thrombozyten)

m bestimmte EiweiBstoffe des Blutes, welche als Gerinnungs-
faktoren bezeichnet werden

m die sog. Endothelzellen, welche die Innenschicht der Blut-
gefaBe darstellen

Wenn bei zumindest einem dieser Faktoren eine Ver&nderung
eintritt, kann das Gerinnungssystem aus dem Gleichgewicht
kommen. Je nach Art der Stoérung ist entweder eine Blutung
oder eben eine Thrombose die Folge.

Fortsetzung auf der nachsten Seite




Thrombose bel Multiplem Myelom und Lymphomen

Gibt es Risikofaktoren?
Typische Risikofaktoren fur das Auftreten einer Thrombose:

Bettlagrigkeit

Operative Eingriffe

Lokale Kompression z.b Gipsverband
Angeborene Gerinnungsstoérung
Krebserkrankungen

Zusammenhang zwischen Multiplem Myelom /
Lymphom und Thrombose:

Die Wahrscheinlichkeit eine vendse Thrombose zu bekom-
men, liegt bei 1% jahrlich, und steigt bei Tumorpatienten; dies
ist aber je nach Tumorerkrankung sehr unterschiedlich. Das
Myelom hat ebenso wie maligne Lymphome nur ein gering
erhdhtes Risiko fur eine Venenthrombose.

Dieses Risiko wird jedoch deutlich hdher, wenn eine Behand-
lung mit Thalidomid oder Lenalidomid (Reviimid) gegeben
wird, besonders wenn diese Medikamente in Kombination mit
Cortison (Dexamethason ) verabreicht werden.

Die Kombination von Thalidomid mit Chemotherapie, insbe-
sondere mit einem sog. Anthrazyklin (Doxorubicin), ist eben-
falls mit einer hohen Thromboserate verbunden. Unter einer
Therapie mit Bortezomib (Velcade) besteht kein erhohtes
Thromboserisiko.

Die Prophylaxe sollte je nach Risiko unterschiedlich gewahlt
werden. Risikofaktoren eine Thrombose unter einer Thalido-
mid / Lenalidomid Therapie zu bekommen inkludieren fol-
gende Faktoren:

Alter

Bereits in der Vorgeschichte aufgetretene Thrombose
Zentral vendser Katheter

Begleiterkrankungen (Infektionen, Diabetes, Herzkrankheit)
Immobilisierung

Operationen

Angeborene Gerinnungsstdrungen

Hochdosiertes Dexamethason

Chemotherapie mit Doxorubicin

Welche Méglichkeiten einer Prophylaxe (Vorbeugung)
bestehen?

Aspirin (100 mg pro Tag) bei Patienten bei denen nur ein Ri-
sikofaktor fur eine vendse Thrombose besteht ( siehe oben)

Niedermolekulares Heparin (z.B. Lovenox 40mg oder Frag-
min 5000 LE. einmal taglich subkutan) bei Patienten mit zwei
oder mehr Risikofaktoren. Heparin ist auBerdem fur alle Pa-
tienten, welche Thalidomid/Lenalidomid und hoch dosiertes
Dexamethason oder Doxorubicin erhalten, empfehlenswert.

Wenn bereits einmal eine Thrombose aufgetreten ist, erfolgt
bei Tumorpatienten grundséatzlich eine Behandlung mit einem
gerinnungshemmenden Medikament, um das Wiederauf-
treten der Venenthrombose zu verhindern. Heute wird dazu
niedermolekularen Heparin verwendet und dabei Uber einen
Zeitraum von mindestens 6 Monate in einer therapeutischen
Dosierung verabreicht.

Univ. Prof. Dr. Johannes Drach
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Krebs macht Angst — verstandliche Angst
Moglichkeiten zum Umgang mit der Angst

Dr. med.

René Schrambéck
Gynakologische Abteilung
Krankenhaus Hietzing
Psychotherapeut

Die Angst des Armin Assinger

Als Einleitung zum Thema Angst mochte ich Armin Assinger
zitieren. In seinem Buch ,Auch Sieger haben Angst" schreibt
er: ,Zwar gibt es technisch sicherlich anspruchsvollere Stre-
cken, aber bei keiner Abfahrt als der Streif in KitzbUhel ist der-
art viel Mut erforderlich. Die Mischung aus Mausefalle, Steil-
hang und Hausbergtraverse, einfach die standige Sturzgefahr,
in der sich der Athlet befindet, macht diese Strecke furchtein-
floBend. 1985 konnte ich mir schon bei der Besichtigung nicht
vorstellen, aus dem Steilhang heil herauszukommen. Es war
mir unbegreiflich, wie hier Menschen mit Hochstgeschwindig-
keit, nur einen Hauch vom Fangnetz entfemnt, in den nachfol-
genden Brlickenschuss hineinstechen kénnen. Ich hatte von
Anfang an Angst und bin dann genau, wen wundert's, in der
Steilhangausfahrt schwer gestirzt. Das allerdings war nur eine
logische Folge, denn durch die Angst waren meine Gedanken
derart negativ..."

Aber er hat das Schirennfahren und speziell die Streif nicht
aufgegeben, sondem er stellte sich der Angst. Durch kér-
perliches, technisches und mentales Training hat er die Streif
bezwungen. Angst hatte er trotzdem weiterhin vor der Strelff,
aber er konnte sie groBteils Uberwinden.

Armin Assinger hat die Angst nicht nur einfach so besiegt,
sondem er hat daran hart gearbeitet und sich weiterentwi-
ckelt. Davon wird auch mein Artikel handeln, namlich, dass
einerseits Angst bei einer Krebsdiagnose etwas ganz Norma-
les ist, und dass man andererseits etwas dagegen tun kann,
wenn sie zu groB3 wird.

Die Entstehung der Angst und ihre Formen

So wie alle unsere Gefuhle entsteht auch die Angst im Gehim.
Wenn ein negativer Reiz zum Gehimn geleitet wird, so schal-

tet das Gehim nicht einfach auf angstlich oder ein anderes
Gefuhl, sondemn bezieht alle unsere Vorerfahrungen mit ein.
Deshalb gibt es zum Beispiel Menschen, die sich vor einem
groBen Hund furchten und manche nicht.

Unsere Vorerfahrungen hangen von Erfahrungen in der Kind-
heit und auch im Erwachsenenalter ab. Aber auch unsere in-
nere Stabilitat spielt eine wichtige Rolle bei der Verarbeitung
negativer Reize. Durch diese Reize werden nun bestimmte
Gehimzellen erregt und nach blitzschneller Analyse im Gehim
entsteht zum Beispiel das Gefuhl der Angst.

Hier mochte ich nun zwei Formen der Angst unterscheiden:

m Die normale Angst
m Die pathologische, also krankmachende, Angst

Die normale Angst bewirkt, dass wir uns mit Entschlossenheit
und Konsequenz vor Gefahren schitzen. Ohne diese Angst
ware der Steinzeitmensch vom Sabelzahntiger gefressen wor-
den und die Menschheit hatte nicht Uberlebt. Ebenso wirden
sich Schirennlaufer naiv die Mausefalle in KitzbuUhel hinunter-
stlrzen, ohne sich vorher Uber Technik und Kurssetzung Ge-
danken zu machen. Diese Angst zwingt uns, dass wir uns
auf eine neue Situation vorbereiten. Bei Tumorpatienten kann
sie zum Beispiel bewirken, dass man sich die bestmogliche
Therapie geben lasst und nacher regelméaBig zu den Nach-
sorgeuntersuchungen geht. Die Angst fordert uns auch auf,
dass wir uns mit der Erkrankung auseinandersetzen und da-
gegen anzukampfen. Was ich somit betonen mochte ist, dass
wir durch die Angst vor Gefahren gewarnt werden. Dadurch
setzen wir wichtige Impulse und auch unsere Kreativitat wird
gefordert. Dies ist die normale Angstreaktion.

Nun zur Erkldrung der pathologischen, also krankmachen-
den, Angst: Manchmal ist die bedrohliche Situation fur uns
zu stark oder vollig neu und wir erkennen, dass wir trotz aller
Versuche der Situation ausgeliefert sind. Wir werden von der
neuen Situation quasi Uberwdltigt. Ununterbrochen befassen
wir uns mit der neuen, bedrohlichen Situation, aber die Ge-
danken drehen sich standig nur im Kreis. Zusétzlich wird eine
Art Alarmreaktion ausgeldst, indem die Himanhangsdrise
Hormone ausschuttet, die wiederum bewirken einen erhdhten
Cortison- und Adrenalinspiegel.

Fortsetzung nachste Seite



Krebs macht Angst — verstandliche Angst
Moglichkeiten zum Umgang mit der Angst

Dies sind Hormone, die einen erhdhten Herzschlag und ver-
mehrte Atmung sowie muskul@re und innere Anspannung
bewirken. Zusatzlich zur psychischen Unpéasslichkeit kommt
nun noch ein korperliches Krankheitsgeflihl dazu. Diese an-
dauernde Belastung frisst unsere ganze Energie auf. Verstarkt
wird dies durch immer wieder neue negative Reize, die auf
uns einstromen: So kann zum Beispiel bei einer Krebserkran-
kung eine Information aus der Zeitung, ein Ausspruch eines
Nachbarn, ein Fernsehbeitrag, ein schlechter Traum oder Er-
fahrungen im Spital zur Wiederkehr der Angstgefuhle fUhren.

lch fUhre dies so genau aus, well ich immer wieder von Pati-
enten gefragt werde: ,Warum kann ich durch positives Den-
ken diese Angst nicht besiegen?" Die Antwort steckt eben in
dieser nicht so leicht abschaltbaren Alarmreaktion. Die dau-
ermd eingeschaltete Alarmreaktion hat aber auch den Nachtell,
dass wir in unserem Handeln und Denken sehr eingeschrankt
sind, denn alles dreht sich nur um diese Angste und hemmt
uns, das Ganze aus einem anderem Blickwinkel zu sehen und
Losungen zu finden.

Méglichkeiten zum Uberwinden der Angst

Wie lasst sich nun diese Alarmreaktion zum Beispiel nach der
Krebsdiagnose oder wahrend der Krebstherapien bzw. beim
Auftreten von Rezidiven behandeln?

Information

Nicht den Kopf in den Sand stecken, sondern sich Uber die
Krebserkrankung genau informieren — meistens haben wir vor
dem Unbekannten mehr Angst als vor dem Bekannten. Somit
ist es ganz wichtig, den Arzt nach allem zu fragen, was man
wissen will und sich genau Uber den Therapieplan zu infor-
mieren.

Gesprach

Oft schamt man sich, mit jemanden Uber die Angst zu reden,
es ist aber sehr wichtig, Uber die eigenen Angste zu spre-
chen. Als erstes sollte man die Angst dem behandelnden Arzt
gegenuber ansprechen. Zuséatzlich ist auch ein Gesprach mit
einem Verwandten oder Freund oft sehr hilfreich. Auch Ge-
spréche innerhalb einer Selbsthilfegruppe kdnnen helfen.

Medikamente
Manchmal ist die Angstspirale aber nur mit Medikamenten
zu durchbrechen. Die Alarmreaktion und deren Folgen sind

so groB3, dass man flr gewisse Zeit die Unterstltzung eines
Medikamentes braucht. Viele Patientinnen lehnen dies leider
kategorisch ab, aber ich méchte Ihnen nun einige Informati-
onen zu diesen Medikamenten mitteilen. Es gibt zwei wich-
tige Gruppen von Medikamenten: die Antidepressiva und die
Tranquilizer

m Antidepressiva: Sie machen nicht abh&ngig und verandem
nicht die Persodnlichkeit, sondern sie dienen zur Unterstut-
zung der Angstbewaltigung. Man hat herausgefunden,
dass bei Angstzustanden der Botenstoff Serotonin im Ge-
him fehit. Dieses Serotonin wird durch Antidepressiva im
Gehim erhdht. Einerseits gibt es eher entspannende und
anderseits auch vor allem antriebssteigernde Antidepres-
siva.

m Tranquilizer: Sie sind bei starken Angstzustanden unbe-
dingt notwendig, denn diese vermindem die Angst, indem
sie die Alarmreaktion und die kreisenden Gedanken be-
ruhigen. Bei ihnen bestent zwar eine Abhangigkeitsgefahr,
aber fUr kurze Zeit braucht sie die Patientin.

Psychologische bzw. Psychotherapeutische Hilfe

Je nach Notwendigkeit wird der Patientin entweder eine Kri-
senintervention, eine supportive (rein unterstitzende) Psycho-
therapie oder eine psychotherapeutische Langzeittherapie
angeboten. Ziel einer solchen Therapie ist es nicht nur die
Angst zu mindem, die Autonomie zu starken, sondem auch
das Selbstwertgefuhl zu steigern, aber auch mégliche Korper-
bildstérungen zu behandeln.

Zusammenfassend mdchte ich anmerken, dass es entschei-
dend ist, ob es sich um die normale Angst oder um die patho-
logische-krankmachende Angst handelt. Die normale Angst
bewirkt, dass wir uns mit Entschlossenheit und Konsequenz
vor Gefahren schutzen. Somit werden wir durch die norma-
le Angst vor Gefahren gewamnt, kdnnen Impulse setzen und
auch unsere Kreativitat wird gefordert. Nur wenn die Angst
immer wieder auftritt und unkontrollierbar wird, dann handelt
es sich um die pathologische Angst. Zur Behandlung dieser
bendtigt man Hilfe: vom Onkologen mehr Information, vom
Hausarzt angstmindernde Medikamente, vom Psychologen
unterstltzende Beratungsgespréche oder vom Psychothera-
peuten Hilfe in Form einer Psychotherapie.

Dr. med. René Schrambdck



Mein Krebs — Mein Weg — Mein Ziel
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Grunderin und 1.Vorsitzende
Multiples Myelom &
Lymphom-Erkrankungen
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Einige Jahre lang habe ich wegen starker Knochenschmerzen,
Herzrhythmusstérungen und anderen Beschwerden viele
Arzte und Kliniken konsultiert. lch wurde unzéhlige Mal ge-
rontgt, therapiert, operiert und beim Orthopaden eingerenkt.
Die Diagnose, Plasmozytom Stadium 1 A, wurde bei mir
erstmals im September 2002 wahrend eines Krankenhaus-
aufenthalts gestellt. Mit der Empfehlung, mir keine Sorgen zu
machen, das Blut 2 x jahrlich beim Hausarzt kontrollieren zu
lassen und wegen meiner Knochenschmerzen weiterhin zum
Orthopéden zu gehen, wurde ich nach Hause entlassen.

Da ich noch niemals von dieser Krankheit gehort hatte, machte
ich mir vorerst einmal keine groBen Sorgen. Gerade mal vier
Wochen konnte ich mich allerdings an die Anweisungen des
Professors halten, bis die Schmerzen in den Rippen nicht
mehr auszuhalten waren. Meine Hausarztin, die wusste,
dass ich erst vor 4 Wochen im Krankenhaus gerontgt wurde,
schickte mich daraufhin zu einer Thorax MRT. Sie wollte damit
mich (und wahrscheinlich auch sich) beruhigen, dass weiters
wirklich nichts bedenklich sei.

Doch schon als der Radiologe, den ich sehr gut kenne, mit
ernstem Gesicht vor mir stand, 1auteten alle Glocken Alarm.
Seine Diagnose lautete: Verdacht auf Multiples Myelom mit
Beteiligung der 6.- 9. Rippe rechts und des umliegenden Ge-
webes. Er bat um schnellste Vorstellung in einer Klinik. Auf
meine Frage, was Multiples Myelom hieRe, antwortete er, dies
sel eine Art von Knochenkrebs. Auf meine Frage nach der
Lebenserwartung, schétzte er diese auf ca. 2 Jahre.

Die Gedanken rasten davon. Meine in die Wege geleiteten
beruflichen Plane, mich selbstandig zu machen, fielen zusam-
men wie ein Kartenhaus. Die gerade eingerichtete Praxis solite
in 3 Wochen erdffnet werden. Und nun war alles vorbei. Und
das kurz vor meinem 52. Geburtstag!

Im Auto sitzend fUhlte ich, wie die Panik in mir hoch kroch und

ich dachte, es kénne alles nur ein Traum sein. Gleich wirde
ich wach werden und alles ware gut.

Doch ich wurde nicht wach. Ich war wach. Und es war bit-
terer Emst. Zuhause angekommen, stand mein Sohn vor mir.
Er ist zwar schon erwachsen, aber trotzdem war es fir mich
schrecklich, ihm die schlimme Diagnose mitteilen zu mUssen.
Aus seiner eigenen Not heraus handelte er sofort und rief eine
Freundin an. Es gab viele Tranen der Verzweiflung und des
Schocks. Als wir uns alle etwas beruhigt hatten, kam meine
Freundin auf die Idee sich im Intemet etwas ndher zu erkun-
digen. Dort fand sie schlieBlich die Adresse einer Selbsthilfe-
gruppe. Die Informationen der Gruppenleiterin zum Multiplen
Myelom waren ganz anders als die Informationen, die wir vom
Radiologen oder aus dem Pschyrembel hatten.

Hoffnung kam auf und meine - Gott sei Dank - schon immer
da gewesene Kampfernatur zeigte sich aktionsbereit. Meine
Hausérztin tberwies mich nun in eine Universitatsklinik, die auf
gute Erfolge bei der Behandlung des Myeloms zurtickgreifen
konnte. Dort wurde ich grindlich diagnostiziert, informiert und
aufgeklart. Die Arzte bestétigten, nach Zusammenfassung al-
ler Ergebnisse, das Multiple Myelom vom Typ 1gG Kappa,
Progress von Stadium 1 A in Stadium 3 A. Mir wurde auch
gesagt, allerdings etwas behutsamer, dass diese Erkrankung
nicht heilbar aber gut behandelbar sei. Mir wurden eine The-
rapie und die Teilnahme an einer Studie empfohlen, zu der ich
mich letztendlich auch entschlossen habe.

Der Therapieplanwar: VAD — CAD. Hochdosistherapie Melpha-
lan mit anschlieBender Autologen-Stammzelltransplantation/
Tandem. Nun konnte ich dieser schweren Krankheit den
Kampf ansagen. Ich wollte Uberleben oder besser gesagt le-
ben. Ich habe dieses so genannte Gift (Chemo), das meinem
Korper zugefUhrt wurde, nie als einen Feind gesehen, der mich
vernichten will, sondern eher als einen Freund, der meinen
Korper von Feinden befreit. Mit dieser Einstellung konnte ich
ganz gut leben und der Prozedur positiv gegentiber stehen.

So habe ich meine schwere Therapiezeit einigermaBen gut
und ohne gréBere Komplikationen Uberstanden. Auch lief3
ich mich nicht durch Ubelkeit, Schwéche und vielen anderen
Begleiterscheinungen, ohne die niemand durch die Therapie
kommt, von meinem Sport, dem Walken abhalten.
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Egal wie es mir ging und ob mein Laufen oft wie das einer
achtzigiahrigen GroBmutter aussah, habe ich es doch konse-
quent durchgezogen.

Es war ein harter Kampf, doch ich habe ihn gewonnen. Und
nun boxe ich mich, so gut ich kann, durch das geschenkte
Leben. Bis heute ohne Rezidiv. Und dafUr bin ich sehr dank-
bar,

Aber noch etwas lenkte mich von meinen Problemen ab und
nahm meinen Gedanken in Beschlag. Es war der Gedanke,
eine Selbsthilfegruppe in unserer Region zu grinden. Wah-
rend meiner Behandlungszeit wurde mir immer mehr bewusst,
dass das Krankheitsbild sehr individuell und unterschiedlich
im Verlauf ist. Es gab dabei aber so gut wie keine Informa-
tionen zum Multiplen Myelom und wenn, waren sie sparlich
oder schon langst Uberhoilt.,

Meine zweite ( unheilbare ) Krankheit — das Helfersyndrom —
erwachte in mir. Was kann ich tun? Der Gedanke lie3 mich
nicht mehr los.Ich wollte meine eigenen Erfanrungen mit vollig
Uberholten, schockierenden und niederschmetternden Infor-
mationen aus alten BUchemn, anderen Betroffenen ersparen.
Ganz besonders jedoch die Aussagen zur Lebenserwartung.

Meine, mich unterstutzenden und begleitenden Freunde, mein
Sohn und ich stéberten im Interet, organisierten Infomaterial
aus allen uns moglichen Ecken. Ich kontaktierte Kliniken und
Selbsthilfeorganisationen, die mit dem Thema Multiples Mye-
lom zu tun hatten. In ganz Deutschland. Und mit Erfolg!!

Im November 2003 fand unser erster Gruppenabend hier in
Neustadt an der WeinstraBe, mit 3 Betroffenen, 2 Angehori-
gen und einer Freundin statt. Der Anfang war gemacht. Nun
gibt es uns schon Uber 4 Jahre und wir sind auf 25 Mitglieder
angewachsen, eine Zahl, die fur unsere kleine Region Rhein-
Pfalz sehr viel ist.

Telefonische Kontakte mit Betroffenen und Angehdrigen be-
stehen in allen deutschen Bundeslandem. Mittlerweile sind
wir der DLH (Deutschen Leuk&mie und Lymphomhilfe), der
Me (Myeloma Euronet, die Stimme der Myelom - Patienten in
Europa) und der APMM (Arbeitsgemeinschaft Plasmozytom /
Multiples Myelom) angeschlossen. Wir pflegen Kontakte zu
Betroffenen, zu fachspezifischen Kliniken und Arzten in ganz
Deutschland.

Personlich durfte ich bis zum heutigen Tag viele liebe Men-
schen kennen lernen, konnte Hoffnung und Kampfgeist ver-
mitteln und unterstitzend da sein, wenn jemand in Not war
und ich gebraucht wurde. Ich habe viel gegeben aber auch
sehr, sehr viel bekommen und mit einigen Personen konnte
ich sogar Freundschaft schlieBen. So bin ich auch als Einzel-
mitglied der ,Myelom u. Lymphomhilfe Osterreich® von Elke
Weichenberger beigetreten. Wir sind durch unsere gemein-
same Arbeit bei der APMM freundschaftlich verbunden.

lch bewundere Elke, die trotz lhrer Krankheit eine so hervor-
ragende Arbeit fUr das Multiple Myelom leistet und eine he-
rausragende, nicht zu Ubertreffende Selbsthilfeorganisation in
Osterreich auf die Beine gestellt hat.

Zusammenfassend médchte ich anmerken, dass es entschei-
dend ist, ob es sich um die normale Angst oder um die patho-
logische-krankmachende Angst handelt. Die normale Angst
bewirkt, dass wir uns mit Entschlossenheit und Konsequenz
vor Gefahren schitzen. Somit werden wir durch die norma-
le Angst vor Gefahren gewarnt, kénnen Impulse setzen und
auch unsere Kreativitdt wird geférdert,

Nur wenn die Angst immer wieder auftritt und unkontrollierbar
wird, dann handelt es sich um die pathologische Angst. Zur
Behandlung dieser bendtigt man Hilfe: vom Onkologen mehr
Information, vom Hausarzt angstmindemde Medikamente,
vom Psychologen unterstltzende Beratungsgesprache oder
vom Psychotherapeuten Hilfe in Form einer Psychotherapie.

Personliche Erkenntnisse:

Die Krankheit ist gut zu bek&mpfen wenn das Umfeld, Familie,
Freunde, Hauséarzte und Facharzte zusammenarbeiten. Wir
muUssen an einem Strang ziehen und durfen den Kopf nicht
in den Sand stecken. Die forschenden Mediziner sind am Ball
und ich habe Hoffnung, dass es bald eine Therapie gibt, die
das Myelom in eine chronische Erkrankung einstuft.

Das sollte vorerst unser gemeinsames Ziel sein!

Die Selbsthilfe ist mein Ziel gewesen und mein Lebensinhalt
geworden!

Brigitte Reimann



Diagnose Multiples Myelom

Anton Ladinig

MM Patient seit 2001

Erlaube mich kurz mal vorzustellen: Ich bin Anton Ladinig aus
Wien und habe 2001 die Diagnose Multiples Myelom, mit
peidseitigem Nierenversagen, erhalten. Ein halbes Jahr war
ich Dialysepatient und bekam gleichzeitig Chemotherapien.
Danach zweimal hochdosierte Chemotherapie mit  jeweils
nachfolgender autologer Stammzelltransplantation. Behandelt
wurde ich im Wilhelminenspital in Wien. Die Therapie war bei
mir sehr erfolgreich, ich bin bis heute in kompletter Remission!
Auch meine Nieren funktionieren wieder normall

Die sehr wichtigen Kontroll- und Verlaufsuntersuchungen ma-
che ich regelmaBig, auch im Wilhelminenspital. Gott sei Dank
mit oftmals nur sehr kurzen Wartezeiten auf der Ambulanz.
Nach der doch sehr anstrengenden Therapie habe ich mich
vier Wochen auf Kur begeben und mich dabei sehr gut erhalt.
Danach konnte ich auch meine Arbeit als Techniker bei der
Firma PORR wieder aufnehmen.

Die Arbeit macht mir wieder viel Spal3 und es geht mir auch
gut. Manchmal erwischt mich ein Infekt, aber wer kann sich
in einer GroBstadt wie Wien schon wirklich davor schutzen.
Ich betreibe regelmaBig Sport, meistens Rad fahren, skaten,
schwimmen, Ski fahren. Eine besondere Vorliebe von mir

sind Reisen. Wenn immer es maglich ist, bin ich unterwegs,
um andere L&nder und Kulturen kennen zu lemen. In unserer
Selbsthilfegruppe bringe ich mich seit Grindung (ich bin
Grundungsmitglied) ehrenamtlich als stellvertretender Schatz-
meister ein, was ich germe mache. Ich selbst bendtige auch
Informationen, Hilfe oder ein paar beruhigende Worte vor Un-
tersuchungen. Da finde ich bei unserer Elke Weichenberger
immer ein offenes Ohr.

Mein Engagement liegt vor allem darin, ein bisschen Geld in
unsere Selbsthilfe-Kasse zu bringen. Denn es gibt viele Pa-
tienten, die nur wenig finanzielle Mittel zur Verfligung haben,
so dass sie wirklich nichts spenden kdnnen. Menschen, die
aber sehr gerne unsere vielen Angebote wie Informationsbro-
schuren, Seminare, Informationsabende, Abfragen auf der
Homepage usw. annehmen und auch an den Ausfliigen und
sonstigen Veranstaltungen teilnehmen. Fur so manche auch
eine sehr gute Méglichkeit, nicht in Isolation und Einsamkeit
zu fallen.

So versuche ich innerhalb des PORR-Konzerns finanzielle Mit-
tel fir unsere zahlreichen Arbeiten fUr Mitbetroffene zu erbitten.
lch md&chte mich hier auch nochmals bei den verantwortlichen
GeschéftsfUhrern des Unternehmens fUr ihre Unterstitzung
sehr, sehr herzlich bedanken!

FUr die Zukunft winsche ich mir, dass weiter intensiv an der
Behandlung unserer Erkrankung ,Multiples Myelom* geforscht
wird und es bald auch wieder verbesserte und wirksamere
Therapien gibt. Allen Mitbetroffenen wiinsche ich von Herzen
alles Gute!

Anton Ladinig

Aus Zuschriften an unsere Selbsthilfegruppe

Hallo Elke,

heute kam dein neuestes Werk an. Muss dir gleich gratulieren
- also Wahnsinn, was sich da im Laufe eines Jahres so alles
tut. Weiterhin ganz viel Erfolg! Ich finde es schade, dass ich
bei so vielen interessanten Vortragen nicht dabei war. Muss
irgendwie zusehen, dass ich mehr Zeit in Zukunft habe.

Ganz liebe GruBe, Barbara

Servus Elke,
Hoffe, dass bei Dir alles erwartungsgemal 1auft und bedanke
mich sehr fur Deinen gewaltigen Einsatz fur uns Leidenskol-

legen.

Liebe GrlRe, Robert S.



Diagnose: Burkitt-Lymphom

Sabine Géttlinger
NHL-Patientin seit Juli 2006

Mein Name ist Sabine und ich werde im April 24 Jahre alt.
Meine Geschichte begann damit, dass ich immer wieder un-
ter sehr starken Kreuzschmerzen litt. Deshalb kontaktierte ich
meinen Hausarzt. Dieser vermutete Muskelverspannungen —
und behandelte mich mit Infusionen.

Doch die Schmerzen wurden immer starker und traten in kur-
zeren Abstéanden auf. So fuhr ich ins KH Wiener Neustadt,
wo ein Blutbild gemacht wurde. Auch dieses Mal konnte
nichts Konkretes festgestellt werden und ich wurde wieder
nach Hause entlassen. Die Schmerzen wurden aber immer
heftiger, woraufhin ich die Orthopadie des Krankenhauses
Wiener Neustadt aufsuchte. Es wurde wiederum ein Bluttest
gemacht. Dieses Mal stuften die Arzte das Ergebnis als auf-
fallig ein. lch wurde sofort stationar aufgenommen. Nach ei-
nigen Tagen wurde ein Tumor im Bauchraum diagnostiziert.
Es ging alles sehr schnell und ich wurde noch am selben Tag
operiert.

Trotz der Operation waren nach zwei Tagen die Schmerzen
genauso stark wie zuvor. Rasch wurde der histologische Be-
fund angefordert. Dann die erschitterde Diagnose: , Burkitt-
Lymphom*. FUr meine Familie war diese Nachricht furchtbar!

Anfangs konnte ich mit dieser Diagnose nichts anfangen — ich
bekam aber sehr starke Medikamente. Und ich wurde sofort
ins AKH Wien Uberstellt und dort weiterbehandelt.

Mittlerweile habe ich vier Bauchoperationen und etliche Che-
mo-Therapien Uberstanden. Mein Knochenmark war zu 95%
befallen. Sofort nach meiner Einlieferung wurde ich daher mit
Mabthera® (Antikorpertherapie) behandelt. Zum Gllick sprach
ich auf diese Therapie sehr gut an. Bevor aber mit der Che-
mo- Therapie begonnen werden konnte, hatte ich auch noch
zwei Darmoperationen zu Uberstehen.

Insgesamt verbrachte ich vier Monate isoliert auf der Inten-
sivstation. FUr die sehr gute Betreuung mdchte ich mich auf
diesem Wege beim ganzen Team, besonders bei meinem
Pfleger Christoph und bei allen Arzten, die mich wahrend die-
ser Zeit betreut haben, recht herzlich bedanken!

Die Chemo-Therapie habe ich ganz gut Uberstanden. Zuerst
war ich geschockt, als mir alle Haare ausfielen, doch diese
sind wieder nachgewachsen und ich fuhle mich wieder ge-
sund. Derzeit wird alle drei Monate eine Kontrolle im AKH
durchgefuhrt.

lch bin dankbar, dass ich alles so gut ,Uberstanden” und eine
zweite Chance bekommen habe. Heute sehe ich vieles in
einem anderen Blickwinkel und genieBe das ,neu geschenkte”
Leben.

Sabine Gottlinger

Kontaktwunsch

lch wlrde geme mit anderen Burkitt-Lymphom Patienten/
Innen Erfahrungen austauschen. Zuschriften bitte per
E-Mail an

elke.weichenberger@myelom.at

oder an die Postadresse

Myelom- und Lymphomhilfe Osterreich
c/o Elke Weichenberger

Josef Mayburgerkai 54, 5020 Salzburg

Alle Nachrichten werden umgehend weitergeleitet.



Diagnose: DG-B-NHL

Dr. Brigitte Lukan
NHL-Patientin seit 2007

Klinische- und Gesundheits-
Psychologin, Ansprech-
partnerin unserer Selbsthilfe

Die endgultige Diagnose DG-B-NHL (T-Zellreiche Variante,
Phase IV) wurde mir nach dreiwdchiger diagnostischer Abkla-
rung im April 2007 mitgeteilt. Diese drei Wochen hatte ich wie
in einem Nebel verbracht. Es konnte doch nicht sein, was
die Arzte in Erwagung zogen?! Von der anfanglichen Vermu-
tung ,Pfeiffer'sches Drusenfieber” Uber , Tuberkulose” war man
nun bei den Blutkrebsarten angelangt! Und das bei mir, die
sich doch gesund ermnéhrte, auf Fitness achtete und sich als
Klinische- und Gesundheits(!)-Psychologin auch bewusst um
Balance in allen Lebensbelangen bemuht hatte! Wo ich mich
doch véllig gesund fUhlte.

Allerdings waren da die zwei Knoten am Hals, die kirzlich in
meine Aufmerksamkeit rickten.

lch wei3 noch, dass ich damals bei der Befundbesprechung
auf der Grazer Hamatologie zum Oberarzt emport sagte: ,Was
Sie da sagen, ist ja vollig absurd!!* Aus dem Augenwinkel be-
merkte ich dann aber, dass sich meine Schwester, die als
emotionale und fachliche Stltze mitgekommen war (sie ist
Medizinerin), verstohlen eine Trane von der Wange wischte.
Und mir wurde augenblicklich Klar, dass mein bisheriges Ver-
drangen und Wegschauen nicht angebracht war.

Es galt nun Hinzuschauen und — wie es die rasch anberaumte
erste Chemotherapie erforderte — mich wohl oder Ubel Einzu-
lassen auf eine Welt, von der ich bis dato nichts gewusst hatte
und auch nichts wissen wollte.

Es war die Welt der Hamatologie mit den neuen chinesisch
klingenden Fachausdrtcken, den Infusionen und Blutabnah-
men, den nicht einschatzbaren Blutwerten, den gestressten
und unermidlich durch die Spitalsgénge eilenden Arzten
und Krankenschwestem. Die Welt der stets gesteckt vollen
Wartezimmer und die Gesprache dort mit meinen oft langjéah-
rig gepruften Sitznachbarn, deren Geduld, Mut, Demut und

Lebensweisheit mir Hochachtung einflé3ten und mich vieles
lehrten.

Zuhause fiel mir der Himmel auf den Kopf* (wie es Asterix
und die alten Kelten beschreiben wirden) und meine bisher
gewohnte Welt bestand fast nur noch aus Fragezeichen: Wie
sag ich’'s meinen Kindem? Wie meinen Angehdrigen und
Freunden? Was wird mit meiner Arbeitswelt? Und dann die
bange Frage nach der Zukunft: Werde ich lange genug leben,
um meine Angelegenheiten noch ordnen zu k&nnen? — und
war es fur mich Gberhaupt denkbar, Abschied zu nehmen?

Bald kamen von mehreren Seiten Ratschlage und Hilfsange-
bote und die arbeitsfreie Zeit des Krankenstands flillte sich
rasch mit Terminen: bei den verschiedenen Schul- sowie
Komplementérmedizinern, bei Psycho- und Physikothera-
peuten, Mentaltrainemn, Pertickenmachern, Heilpraktikern und
Bewegungstherapeuten, Emahrungsberatern und Kunstthe-
rapeuten. Ich probierte vieles durch, einerseits weil ich das
Problem meiner Krankheit von mehreren Ebenen aus einkrei-
sen wollte, andererseits auch aus berufsbedingter Neugier.

Vieles davon war mir eine echte Hilfe, die Zeit der Chemo-
therapien gut zu Uberstehen und die korperlichen wie psy-
chischen Kréfte wieder herzustellen. Doch lemnte ich auch, in
der Auswahl der Hilfsangebote vorsichtig zu werden und sehr
achtsam zu prufen, was nun wirklich gut fir mich sei und was
nicht.

Im Laufe von sieben Chemo- & Antikérpertherapien hatten
sich meine Blutwerte und die vergroBerten Lymphknoten
wieder auf ein Normalmal3 begeben. Derzeit ist eine Nach-
behandlung mit Mabthera im Gange und es wird an die An-
lage einer Stammzellenkultur gedacht sobald sich die Leuko-
zytenzahl erhdht hat. Obwohl mich kleinere Infekte standig auf
Trab halten, fUhle ich mich im GroBen und Ganzen ,gesund”.
lch konnte nach einigen Krankenstandsmonaten inzwischen
wieder meinen Beruf als Psychologin in der Grazer Jugend-
wohlfahrtsbehdrde aufnehmen, wenn auch mit reduziertem
StundenausmaB.

Gleichlaufend mit der Erholung meines Blutbilds richteten sich
auch die Lebensgeister auf.

Fortsetzung nachste Seite



Wahrend der Chemo-Phase hatte ich es hilfreich gefunden,
dem Rat eines Therapeuten zufolge ,nie fUr mehr als zwei
Monate im Voraus zu planen®, doch nun machte es wieder
intensive Freude, frei in die Zukunft hineinzuplanen.

Unter anderem reifte in mir der Plan, meine Erfahrungen als
NHL-Betroffene zusammen mit den langjahrigen Berufser-
fahrungen als Psychologin zu verwerten und Beratung bzw.
einen Erfahrungsaustausch anzubieten. Ich kann mir namilich
gut vorstellen, dass es fur meine Schicksalsgenoss/Innen —
aber auch fur mich selbst — eine Bereicherung sein kénnte,
gemeinsam auf der Grundlage unserer Erfahrungen zu Uber-
legen, auf welche Weise wir in psychischer Hinsicht unsere
Lebensqualitat unter den Bedingungen einer Tumorerkran-
kung aufrechterhalten und verbessern konnten. Ich bin daher
gespannt und voller Vorfreude, welche Begegnungen sich
ergeben werden.

Wie schon, dass es diese Selbsthilfe-Plattform gibt, die einen
solchen Austausch moglich macht!

Dr. Brigitte Lukan
brigitte.lukan@lymphomhilfe.at

Kontaktwunsch

NHL-Patientin seit 2007, 60 Jahre
Klinische- und Gesundheits-Psychologin

Sie bietet Diskussion und Erfahrungsaustausch an, na-
tOrlich kostenlos.

Jch sehe es als Bereicherung, gemeinsam auf der
Grundlage unserer Erfahrungen zu (berlegen, auf wel-
che Weise wir in psychischer Hinsicht unsere Lebens-
qualitét unter den Bedingungen einer Tumorerkrankung
aufrechterhalten und verbessern kénnten. "

Brigitte steht uns auch als Ansprechpartnerin fr Lym-
phom-Betroffene zur Verfigung und freut sich auf inte-
ressante Begegnungen.

brigitte.lukan@lymphomhilfe.at ~ @ 0664 / 13 42 901
jeden 1. und 3. Mittwoch im Monat

Wie genht's den Angehdrigen?

Heidi Weichenberger

Mutter von Présidentin
Elke Weichenberger

Das Gestern ist Geschichte. Das Morgen ist Zukunft.
Das Jetzt und Heute ist ein Geschenk!

,Das Leben mit Multiplem Myelom ist wie die Fahrt auf einer
Achterbahn®, sagt unsere Tochter Elke — und wir begleiten sie
auf dieser Berg- und Talfahrt.

Als zu Beginn des Jahres 2002 unsere damals 29jahrige
Tochter die Diagnose ,Multiples Myelom® erhielt und auch
gleich therapiebedUrftig war, entzog es uns den Boden unter
den FUBen. Der Schock war sehr grof3, doch mit Hilfe guter
Freunde und eingebettet in einen sehr guten Familienverband,
brachten wir diese Zeit der permanenten Angst und Sorge
hinter uns.

Wahrend der Ersttherapie (VADs, hochdosierte Chemothe-
rapien mit autologen Stammzellentransplantationen sowie
einigen Komplikationen, wie Lungenembolien) haben wir uns
schnell organisiert; Familie und Freunde besuchten abwech-
selnd Elke im Krankenhaus, machten ihr Mut und lenkten
sie mit Gesprachen Uber Alltagliches ab. Da sich Elke meist
schnell erholte, waren die gemeinsamen Aktivitaten wahrend
der Chemopausen flr uns alle wie ein Geschenk — Spazier-
gange, Radfahren, Kleine Wanderung, ein paar Tage am Meer,
Lachen und Frohlichkeit. Hoffnung und Lebensgualitdt kamen
zurlick.

Damit Elke, deren Lebensgefahrte sich alsbald verabschiede-
te, auf inrem manchmal fur sie schon belastenden Weg eine
zusétzliche Hilfe hatte, mietete unsere zweite Tochter, Judith,
die Wohnung neben Elke. FUr meinen Mann und mich eine
groBe Erleichterung, zumal unsere beiden Téchter schon im-
mer eine sehr enge Beziehung zueinander hatten. Allmahlich
kehrte bei uns allen wieder der Alltag ein — aber doch stark
veréndert; Wertigkeiten haben sich gedndert, was uns vorher
als sehr wichtig und dringend erschien, ist heute nebenséach-
lich.



Wichtig fr uns war und ist nun die Befindlichkeit und Lebens-
qualitdt unserer Tochter, ohne dabei die Krankheit unseres/
ihres Lebensinhaltes in den Mittelpunkt zu stellen. Fir sie da
Zu sein, wenn sie unserer Hilfe bedarf, aber auch akzeptieren
lemen, wenn sie sich ihren eigenen Lebensinhalten widmen
mbchte, war nicht immer einfach. Fur uns ist es auch hilfreich
zZuwissen, dass sich ihre Stimmungsschwanken oftmals durch
die Einnahme von Medikamenten ergeben (z.B. Cortison) und
diese nach Absetzen derselben wieder verschwinden.

Durch das gegenseitige Halten sind auch schwierige Etap-
pen, an welchen das wiederum aktive Myelom zu bek&mpfen
ist, zu schaffen. Mit Frohlichkeit und dem Wissen um neue,
verbesserte Therapien und Medikamente, fahren wir mit auf
dieser Achterbahn der Gefuhle. Oftmals durchgeschuttelt und
gerUttelt gehen wir viel behutsamer miteinander und anderen
um.

Und wir gehen auf Distanz zu Menschen, welche diese Sen-
sibilitt anderen gegentiber vermissen lassen.

FUr unser leicht angekratztes NervengerUst sind warmherzige
und ohne viel Aufsehen erregende, Hilfe leistende Menschen
wichtig — wir haben in den letzten Jahren einige solche unter-
stutzende ,Engerl” geschenkt bekommen und daftr méchten
wir an Mitbetroffene auch etwas zurlick geben. So hoffe ich,
wie alle in unserem tollen, und auch fUr uns persénlich sehr
hilfreichen SHG - Team (hier ist immer jemand, bel dem wir
unser Herz ausschitten kénnen) mit Zuhoren, unseren eige-

nen Erfahrungen und unserer positiven Einstellung ein wenig
Mut und Hoffnung geben zu ké&nnen.

Denn ,Krebs ist so beschrankt”, wie eine Betroffene in un-
serer vorangegangen MMagazin-Ausgabe richtig schrieb. Wir
lassen nicht zu, dass die Krankheit unser ganzes Denken be-
herrscht und uns damit [ahmt. Highlights wie Reisen, Konzert-
und Theaterbesuche, Sport, Treffen mit Freunden sowie mein
monatlicher Kartonagen-Event (= meine seit Uber 30 Jahren
bestehende Damenrunde) werden wahrgenommen. Und wir
freuen uns auf die bevorstehende Hochzeit unserer Tochter
Judith, die uns mit Schwiegersohn Hans einen sehr verstand-
nisvollen und hilfsbereiten Menschen in unsere Familie bringt.
Niemand kann vorhersagen, wann unser Zeitlimit ablauft. Wir
sind einfach nicht bereit, uns den heutigen schonen Tag faulig
machen zu lassen, nur weil morgen vielleicht Schlechtwetter
vorherrscht. Unsere erkrankte und unglaublich starke Tochter
zeigt uns Tag fur Tag, wie man mit dieser Erkrankung lebt,
kampft, genielt und frohlich ist, und dabei immer ein offenes
Ohr fUr die Angste und Sorgen der Mitbetroffenen hat.

lch wlnsche den Betroffenen (Patienten wie Angehdrigen)
ganz viele unterstltzende ,Engerl®, die sie Uber so manche
schwierige Stelle tragen und ich wlnsche allen, dass sie die
Beschranktheit von Krebs erkennen kénnen.

Heidrun Weichenberger / heidrun.weichenberger@myelom.at

Judith (beide Fotos links) und Elke Weichenberger
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Neue Aplasie-Station in Salzburg

Neue Aplasie-Station in der Universitatsklinik fir Inne-
re Medzin Ill im St. Johanns-Spital, Salzburg. Unsere
Selbsthilfegruppe spendete zwei neue Laptops mit
drahtlosem Internetzugang, welche den Patient/Innen
zur Nutzung dienen.

Schwerst krebskranke Menschen, die eine extrem hochdo-
sierte Chemotherapie mit allenfalls auch Stammzellentrans-
plantationen erhalten, sind in der Aplasie wochenlang ohne ei-
gene Immunabwehr und daher extrem anféllig fur Infektionen.
Dabei kann jede Infektion lebensgefahrlich sein. Die Patienten
bendtigen daher in diesem Stadium eine isolierte Umgebung,
die frei von Krankheitserregemn ist. Die Krankheitserreger stam-
men zu einem erheblichen Teil aus der Luft, dem Wasser, von
den Besuchern, von Pflanzen, Erde und Nahrungsmitteln.

Bei der Behandlung von Leukéamien, Lymphknoten- und Kno-
chenmarkskrebs u. a. soll das Risiko einer Infektion nach
Mbglichkeit ausgeschaltet werden. Sinn der Aplasie-Station
ist es daher, die lebensbedrohliche Belastung der Patienten
aus der Umwelt massiv zu reduzieren.

Bei einem, von DGKP Reinhard Gager gefuhrten Rundgang,
konnten wir uns vom hohen Qualitétsstandard Uberzeugen
und wurden Uber vieles informiert: Auf der Station gibt es ins-
gesamt 12 Betten in ausschlieBlich Ein- und Zweibett-Zim-
mern. Zwei der Einzelzimmer sind fUr Patienten nach allogener
Stammzelitransplantation reserviert.

Besonderheiten dieser Aplasie-Station sind u.v.a. die hervor-
ragende bauliche Ausstattung. So ist diese als allein stehende
Einheit weitgehend vom Besucher- und Verkehrsstrom abge-
schottet, nur berechtigtem Personal ist der Zutritt moglich, Be-

suchem der Zutritt nur in kontrollierter Form gestattet. Durch
ein gut geregeltes Schleusensystem erfolgt die Einbringung
von Nahrung, Wéasche und des spezialisierten Personals. Mo-
demnste LUftungstechnik, eigener Wasserkreis mit 75 Grad
Zirkulationstemperatur, spezielle Wasserfilter, die 14tagig bzw.
monatlich ausgetauscht werden, Patientenaufenthaltsraum,
Teekdche, Angehorigen- und Psychologen-Gesprachsraum
sind nur einige Highlights dieser Station.

Die Errichtung der Aplasie-Station ist ein wesentlicher Teil des
Konzeptes der onkologischen Versorgung fr das Bundesland
Salzburg und der Errichtung eines onkologischen Zentrums,
das von Univ. Prof. Dr. Richard Grell, im Rahmen seiner Beru-
fung, der Landesregierung vorgelegt wurde und das mit der
Neugestaltung und Intensivierung der onkologischen Versor-
gung fur das Bundesland Salzburg und auch dartber hinaus,
verbunden ist. Die Zimmer und der gesamte Bereich sind mit
Medienzugang ausgestattet.

Und damit die Patienten auch Internetzugang haben, spende-
te unsere Selbsthilfegruppe zwei neue Laptops, ausgestattet

links: OA Dr. RuB und
DGKP Gager Ubermahmen
mit Freude die Laptops

rechts: Heidrun und Elke
unterzogen sich selbstver-
standlich den vorgeschrie-
benen und so wichtigen
Sicherheitsvorkehrungen

mit Programmen und drahtlosem Intermetzugang, die am 19.
Dezember 2007 feierlich Ubergeben wurden. Dies ist nur ein
Kleiner Beitrag in Anbetracht der 3,2 Mio. Euro Umbaukosten,
welche die Landesregierung Salzburg zur Verfugung stellte —
aber wichtig fur die Betroffenen, denn die in Isolation befind-
lichen Patient/Innen haben nun die Méglichkeit, Mails zu ver-
senden und im Intemet zu surfen, so den Kontakt zum Leben
,drauBen" halten zu kdnnen.

Heidrun Weichenberger / heidrun.weichenberger@myelom. at
Fotos: Gerhard Weichenberger



Informationsabend in Graz

Bericht von Karoline Eisl
karoline.eisl@myelom.at
Ansprechpartnerin Steiermark

Ein ganz groBes Dankeschdn an Herrm Univ. Prof. Dr. Wemer
Linkesch, Leiter der Klinischen Abteilung fur Hamatologie am
Universitatsklinikum Graz. Er war unserer Einladung zu einem
Patienten-Informationsabend ,Fortschritte in der Therapie fur
Myelom- und andere Lymphompatienten - Neues vom ASH"
am 7. Februar in Graz gefolgt und informierte die rund 30 An-
wesenden Uber die sehr interessanten Ergebnisse vom letz-
ten groBen Hamatologenkongress in Atlanta.

Manchmal keine leichte Materie fUr medizinische Laien... Wir
hoffen aber sehr, dass die Botschaft richtig verstanden wurde
—die Forschung ist gerade bei Myelom- und Lymphomerkran-
kungen sehr intensiv und standig werden neue Wirkstoffe und
—kombinationen klinisch getestet. Oftmals mit groBen Erfol-
gen.

Gruppenfoto von links nach rechts:
Dipl.Ing. Robert Csrepka, Karoline Eisl,
Univ. Prof. Dr. Wemer Linkesch, DKSK Elke Weichenberger

Vielen Dank fUr Ihre zahlreiche Teilnahme! Wir werden versu-
chen, kinftig dem ,Ansturm” auch platzmaBig gerecht zu wer-
den und groBere Vortragsséale auszuwahlen.

Danke fiir lhre zahlreiche Teilnahme!

Karoline Eisl / karoline.eisl@myelom.at

Vorankundigung

4. Symposium fir Myelom- und Lymphom-
Patienten, Angehérige und Arzte
6. September 2008, 10.00 — 16.30 Uhr, Leoben

Veranstaltet von der Myelom- und Lymphomhilfe Osterreich
gemeinsam mit Univ. Prof. Dr. Felix Keil vom LKH Leoben-
Eisenerz und medizinischen Experten im Congress Leoben,
Altes Rathaus, Hauptplatz 1, 8700 Leoben

Themen

= Was sind Lymphome und das Multiple Myelom, Klinik und
Haufigkeit

m Behandlung und Standardtherapie bei Lymphomen und
bei Multiplem Myelom

m Erklarung spezifischer Erkrankungen, u.a. Follikuléres
Lymphom,

m Hochmaligne Lymphome (DLBCL), Multiples Myelom,
Chronische lymphatische Leukamie (CLL), Fragen zu
anderen / speziellen Lymphomen wie Mantelzell-, Malt-
Lymphom, Haarzell-Leukémie, Cutane Lymphome usw.,
Morbus Hodgkin

m Nebenwirkungen der Chemotherapie bei Lymphomen und
Multiplem Myelom — getrennt fir Patienten und Arzte (mit
Fallbeispielen)

m Behandlung von Nebenwirkungen, insbesondere Schmer-
zen, Ané&mie und Fatigue

m Behandlung von Infektionen und deren Prophylaxe

m Behandlung von Schmerzen, febrilen Neutropenie, Ana-
mie und Fatigue, Ubelkeit und Erbrechen im ambulanten
Bereich

m Fragestunde zur Komplementarmedizin bei Lymphomen
und Multiplem Myelom

m Neues aus der Forschung, Klinische Studien, Ausblick

m Ask the Experts (auch mit Fragekarten)

Mit  Pausenverpflegung und Mittagessen, gemeinsames
Abendessen der Referenten und Teilnehmer. Unter anderem
unterstltzen uns Univ. Prof. Dr. Johannes Drach, Medizinische
Universitat Wien, Univ. Prof. Dr. Wermner Linkesch, LKH-Univ.
Klinikkum Graz und Univ. Prof. Dr. Heinz Ludwig, Wilhelminen-
spital Wien mit interessanten Beitrdgen und beantworten Ihre
Fragen.

Wir freuen uns auf lhre Teilnahme!




Myeloma Euronet: Jahresbericht 2006-2007

Robert Schéfer

Sekretar von
Myeloma Euronet

www.myeloma-euronet.org

Anfang Juni 2005 wurde Myeloma Euronet im Rahmen des
10. Kongresses der Européischen Gesellschaft fur Hamatolo-
gie (EHA) gegrtiindet. Der gerade auf Englisch erschienene er-
ste Jahresbericht von Myeloma Euronet Uber die Jahre 2006
und 2007 (im Interet unter www.myeloma-euronet.org) zeigt
auf, wie sich ein aus funf Griindungsmitgliedern bestehendes
Netzwerk inzwischen zu einer international anerkannten Non-
profit-Organisation (Association Internationale sans but lucratif,
AISBL) gemausert hat: Im September 2006 wurde Myeloma
Euronet offiziell nach belgischem Recht registriert.

Heute zahlt Myeloma Euronet rund 30 Mitglieder aus 17 eu-
ropaischen Landem. Hinzu kommen acht Fordermitglieder,
die durch ihre finanziellen Zuwendungen die Arbeit des stetig
wachsenden Netzwerks unterstiitzen. Auch der Medizinische
Beirat von Myeloma Euronet ist inzwischen auf 19 Mitglieder
aus neun Landermn angewachsen. Diese Fachleute prifen die
von Myeloma Euronet bereitgestellten Informationen vor Ver-
offentlichung und Verbreitung auf inre Genauigkeit und wer-
den bei Bedarf auch beratend tétig.

Die vier Haupttétigkeitsfelder von Myeloma Euronet — Be-
wusstsein schaffen, Informationen und Unterstitzung an-
bieten und Interessen vertreten — haben die Arbeitsinhalte
der vergangenen zwei Jahre gepragt. Parallel zum weiteren
Auf- und Ausbau der mehrsprachigen Webseite, die klrzlich
von der Web Marketing Association ausgezeichnet wurde
und inzwischen gréBtenteils in elf Sprachen vorliegt, wurden
zunéchst Faltblatter, Poster und mehrere Banner sowie Ma-
terialien zur Bekanntmachung der Webseite produziert. Aber
auch auf neue Entwicklungen wurde reagiert:

Unmittelbar nach der européischen Zulassung von Lenalido-
mid wurde eine deutschsprachige Broschure Uber die neue
Behandlungsoption fur Deutschland, Osterreich und die

Schweiz entwickelt und produziert.

Die Ergebnisse der Umfrage zu Barrieren bei der Diagnose,
Behandlung und Versorgung von Myelom-Patienten sowie
zahlreiche weitere Stellungnahmen und Pressemitteilungen
wurden verbreitet, Podiumsdiskussionen und Trainings durch-
gefuihrt, und auch auf politischer Ebene hat sich Myeloma Eu-
ronet eingemischt.

So wurde etwa Myeloma UK beim Kampf um die Kostener-
stattung fur Bortezomib in England und Wales durch ,euro-
péischen Druck” mit unterstitzt, und die (inzwischen erfolg-
reichen) BemuUhungen der polnischen Mitgliedsorganisation
um die Einfuhrung des Medikaments in Polen wurden eben-
falls flankiert, bis hin zu direkten Gesprachen mit dem dama-
ligen polnischen Gesundheitsminister.

Dem Manifest zum Multiplen Myelom, ein internationaler Aufruf
zur Verbesserung der Situation fUr Menschen mit Multiplem
Myelom, haben sich inzwischen mehr als 2.000 Einzelper-
sonen und 40 Organisationen angeschlossen.

Myeloma Euronet sitzt seit Mai 2006 bei der européischen
Behdrde fur Medikamentenzulassung, EMEA, mit am Tisch
und bezieht auch auf europdischer Ebene deutlich Position
fur die Interessen von Betroffenen. Diesem Zweck dienen
auch die Mitgliedschaften bei der European Cancer Patient
Coalition und bei Eurordis, der Européischen Organisation fur
Seltene Erkrankungen.

Myeloma Euronet war 2006-2007 bei rund 30 (inter)natio-
nalen Veranstaltungen vertreten und arbeitet eng mit ande-
ren Organisationen (European Group for Blood and Marrow
Transplantation, Lymphoma Coalition u. a.) zusammen.

Myeloma Euronet wird sich auch in Zukunft Uberall einmi-
schen, wo es um das Wohl von Menschen mit Myelom geht.

Robert Schafer

D 1 Die Stimme der
Myelom-Patienten in Europa

MYELOMA

EURONET  www.myeloma-euronet.org



Jahrliches Kreativ-Wochende unserer engagierten Gruppe

Anfang des Jahres treffen sich unsere Aktiven immer
zu einem Arbeitswochenende. Fir das diesjahrige Mee-
ting fuhren wir in die Ramsau am Dachstein.

Kolleginnen und Kollegen aus sieben 6sterreichischen Bun-
desléndern waren gekommen, um gemeinsam die Jahrespla-
nung 2008 auszuarbeiten und ein vielfaltiges Themenspektrum
zu bearbeiten. Die von unserer Prasidentin Elke ausgearbeitete
Aufgabenliste wurde, mit Zustimmung der Teilinehmer, Zeile fur
Zeile abgearbeitet. In einem gemutlichen Blockhaus — einem
Atelier — wurde intensiv fur Mitbetroffene gearbeitet.

Wir planten gemeinsam fUr das heurige Jahr unsere diversen
Infoabende, Seminare, Ausfliige, gemitliche Treffen und an-
dere Aktivitaten in ganz Osterreich. Dabel achteten wir darauf,
dass diese terminlich so fixiert wurden, dass Patient/lnnen und
deren Angehdrige auch unsere Veranstaltungen in anderen
Bundeslandern besuchen bzw. daran teilnehmen kénnen.

Viel zu planen, zu organisieren und abzusprechen gab es auch
bezliglich unserer geplanten groBen Seminare, insbesonde-
re unseres 3. Internationalen Myelom Symposiums in Wien.

Die dafUr anfallenden, vielfaltigen Arbeiten galt es aufzuteilen
und zu koordinieren: Wer hat Zeit und kann helfen, wer macht
bei der Registrierung mit, wer kimmert sich um die Technik,
wer kimmert sich um die Verpflegung und bestellt diese, wie
kann das viele Infomaterial transportiert werden, wer betreut
den Infostand, wer Ubermimmt die Zimmerreservierung fur Re-
ferenten und Teilnehmer, wer erstellt und verteilt die Plakate,
wer besorgt Geschenke fUr die Referenten, wer Ubermnimmt
die vielen Kopierarbeiten (Manuskripte, Teillnehmerbestati-
gung, Fragekarten), was kénnen wir noch verbessem. ..

Weitere Themen waren der bereits in Arbeit befindliche Um-
bau unserer Websites, die Neuauflage unserer Literaturliste,
die Inhalte unserer nachsten MMagazine, die Teilnahme un-
serer SHG mit Infostand an diversen fachspezifischen Kon-
gressen, Mithilfe beim Korrekturlesen, die Aufnahme von
Winschen und Anregungen, die von Patienten kamen und
vieles mehr. Auch der Erfahrungsaustausch unter uns Aktiven
war wiederum sehr wichtig, informativ und hilfreich. Es war ein
arbeitsintensives Weekend, gepréagt von enormem Engage-
ment, vielen guten Ideen und viel Frohlichkerit.

Und da unser tolles Team sich nach langem Sitzen noch kor-
perlich betatigen wollte, marschierten wir am Abend gemein-
sam zu einer Gaststatte mit Kegelbahn — und veranstalteten
eine Super-Kegelpartie, bei der viel gelacht wurde und die ei-
nen schonen Ausklang unseres Meetings darstellte.

Danke, fiir Eure Teilnahme, Eure Inputs und fiir Euer
tolles Engagement!

Ein herzlicher Dank auch an Fam. Walcher vom Larchenhof
www.hotel-laerchenhof.at. Wir wurden sehr herzlich aufge-
nommen und das gesamte Personal war um unser Wohlbe-
finden bemuht. Herr Walcher, Chef des Larchenhofes, hat
uns auch noch spontan eine finanzielle Spende zukommen
lassen, woflr wir uns ebenfalls sehr herzlich bedanken!

lch danke euch allen, die ihr eure Freizeit der Arbeit fur Mit-
betroffene gewidmet habt. Ich winsche euch allen weiterhin
viel Kraft fur unsere gemeinsame Aufgabe und viel Freude in
unserer so aktiven Gruppe!

Heidrun Weichenberger / heidrun.weichenberger@myelom.at



Bevor wir ,Mahlzeit" sagten — Kochen mit Erich Bauer

Davor war Rezepte (iberlegen, einkaufen, vorbereiten.
Und einladen. Zu einem Kochkurs der besonderen Art.
Zu Artcooking. Zu Erich Bauer, dem Koch, der seine
Tipps und Tricks mit kabarettistisch-paddagogischem
Einfiihlungsvermégen an Mann und Frau bringt.

Essen ist Leben, ist Genuss, ist Lust. Davor muss allerdings
einer kochen — schon, dass immer mehr Menschen das ger-
ne machen, das Essenzubereiten [angst nicht mehr als 1&stige
Pflicht ansehen. Kochen gilt als eine der wenigen kreativen
Tatigkeiten heutzutage. Uber Kochen, Essen, gute Produkte,
feine Weine zu reden als schonste Tafelmusik.

Ausstellungsstiicke
Wir kochen in der Auslage. Der Kochkurs findet in der aller-
luxuridsest eingerichteten Kochschulkliche des Miele Pellet-
Centers statt. Einer Location mit Einblick und Ausblick. An
einer ziemlich belebten StraBenkreuzung. Neidvolle Blicke der
Vorbeiellenden sind uns sicher. So eine Kiche hatten wir halt
alle gemn. Da machte Kochen noch mehr SpaB. Alles blitzt
und blinkt, Standig wechselnde Farblichtspiele lassen keine
Langeweile aufkommen. Der Geratepark ist auf dem letzten
Stand der Technik. Der Kihlschrank gut geflllt. Alle sind da.
Es kann losgehen.

Der erste Gang

Der ist ganz einfach, denn den bekommen wir serviert. Ein
Cocktail aus Kombucha und Exotischem, getauft mit ein bis-
serl Wodka. Auf uns, und dass alles gut gelingen moge. Wir
zweifeln nicht an uns. Erich Bauer auch nicht. Da sind wir aber
froh.

An den Herd
Erich Bauer stellt sich vor, dann die Rezepte, erklart den Ab-

lauf des Abends. Wir spliren jetzt schon, das ist alles andere
als steif. Jeder hat seinen Platz an der groBen, rechteckigen
Arbeitsflache, findet dort Schneidbrett, Messer, Schirze.
Jetzt wird’'s emst. Jeder hat was zu tun, dazwischen erklart
der Meister allerhand Wissenswertes zu den Produkten, zeigt
Tricks aus der Profikliche. Paprika Uber der Gasflamme ganz
schwarz résten, damit man ihnen die Haut abziehen kann.
Das schaut ziemlich dramatisch aus. Aber es gelingt. Die Pa-
prika sind Ubrigens wichtiger Teil in der FUlle unserer GemUse-
Quiche. FUr den Belag muss man die kirschkleinen Paradeiser
quer halbieren. Echtes Geduldsspiel das. Aber was tut man
nicht alles fUr den guten Geschmack.

links: Kuchenchef Erich Bauer (rechts) gibt
Univ.Prof.Dr. Alexander Gaiger genaue Anweisungen bei
der Operation ,Perfekte Quiche"

mitte: OA Dr. Adalbert WeiBmann mixte kraftig mit

rechts: Das Ergebnis konnte sich sehen lassen, Koch
Medizinerinnen und Patientinnen genieBen gemeinsam

Danach werden die Halften im Rohr getrocknet. Das ist alles
ganz einfach. Die Austernpilze klein schneiden und sautie-
ren. Ja, so nennt man das. Melanzani in akkurate Scheiben
schneiden, einsalzen, ziehen lassen, trockentupfen. Dann
appetitlich braun braten. Fir den Uberguss werden Eier und
Obers verrthrt.

Hier gibt's wieder einen Trick: Den groBten Teil der Masse ver-
mischt man mit dem Gemuse, bevor man es in den Teig fullt.
Der Rest der Flussigkeit wird dartber gegossen.



Spater dann, beim Schneiden der Torte merken wir, wozu
das gut war — die Fllle zerfallt nicht wie wir es bei friheren
Versuchen schon erlebt haben. Der Murbteig wird geknetet,
klebt ziemlich an den Handen, aber was soll's. Hinein ins volle
Menschenleben. Das fertige Werk ist’'s, das z&hlt.

Und das wird gut. Die Quiche ist im Rohr, nebenbei kdchelt
eine Minestrone. Dass dafur Farfalle, Mascherin aus Teig, von
uns hochstselbst verfertigt werden, adelt die einfache Gemu-
sesuppe. Ubrigens gar nicht schwierig, so ein Nudelteig. Man
muss sich nur trauen. Und einer guten Maschine das Kneten
Uberlassen.

Zu Tisch

Jetzt setzen wir uns erst einmal. Essen unsere Quiche und
die Suppe. Sind hingerissen vom Murbteig. Das Rezept ist
groBartig — dabei so einfach.

Der nachste Gang

Saltimbocca — wortlich: Spring in den Mund — werden wir aus
Huhnerbrust zubereiten. Daflr verwenden wir reichlich Salbel,
fur den mediterranen Touch. Wir héren, dass es Huhnerfleisch
nicht zu hei3 haben soll. Deshalb wird es geflllt, umwickelt,

angebraten und dann im maBig warmen Rohr einfach lang-
sam fertig gegart. Es gerét unglaublich saftig. Die Erdapfelbei-
lage passt perfekt.

Niedersetzen, nachster Gang. Wir sind schon ziemlich satt.
Aber es duftet einfach unwiderstehlich. Essen ist einfach die
allerbeste Unterlage fUr ein gutes Gesprach. Wie schén, dass
sich solche rund um unseren Tisch reichlich ergeben.

Der stiBe Hohepunkt

Das Dessert. Daflr haben wir Kirbiskernkrokant zubereitet.
Naja, dabei hat uns Erich Bauer schon geholfen, denn den
dafur nétigen Karamell muss man schon ein paar Mal ge-
macht haben, damit er gut gelingt.

Die Unterlage des Desserts ist Kurbis. DafUr verwenden wir
den geschmackvolleren Muskatkirbis mit dem kréftig oran-
gefarbenen Fruchtfleisch. Der Kirbis wird geschélt, das
Fruchtfleisch im Rohr sanft gegart. Es wird dann geraspelt, in
Schusselchen verteilt und mit einer Creme aus Mascarpone,
Joghurt, Zucker und Limonensaft bedeckt, dartber wird reich-
lich der gehackte Krokant gestreut. Wiederum — ganz einfach
und ganz besonders kostlich. Der angebotene Digestif wird
dankbar angenommen. Den haben wir jetzt wirklich notig.

So sind wir satt und selig nach Hause gegangen. Um viele
Erfahrungen und ein paar vernachlassigbare Kalorien reicher.
Wir tragen beides geme.

Text und Fotos: Elfi Jirsa, Vizeprasidentin / elfi.jrsa@myelom. at

Vielen Dank!

art cooking — Catering der besonderen Art
Inhaber Erich Bauer

Zehetnergasse 13, 1140 Wien

Tel: +43/1/914 39 18

Fax: +43/1/914 39 18 - 4
office@artcooking.at / www.artcatering.at



Kontaktwunsch

Kontaktwunsch - allogene Transplantation bei NHL
follikular, abdominell

lch heiBe Doris Skala, bin 52 Jahre alt, seit 2001 Lymphom-
patientin (NHL follikulér, abdominell) und im Wiener Hanusch
Krankenhaus in Behandlung.

Meine bisherige Therapie

4 x CHOP, 4 x Mab Thera, nach 1 1/2 Jahren das erste Re-
zidiv. Wieder 4x Mab Thera, Rezidiv im Janner 06, 4 x Mab
Thera, ein Jahr spater — Tumor wieder gewachsen, Zevalin-
therapie im Mérz O7. Im Sept. O7 trotzdem weitere GroBen-
zunahme und massive Infiltrierung des Knochenmarks. ICE
Zyklen mit Mab Thera ab Nov. 07.

HLA -Typisierung Anfang 2008. Leider lieBen sich meine eige-
nen Stammzellen nicht mehr mobilisieren, die meines Bruders
passen nicht, meine Mutter lebt nicht mehr, mein Vater ist zu
alt.

Nun soll ein Fremdspender gesucht werden, die allogene
Transplantation so rasch wie moglich stattfinden. Ich habe
groBe Angst davor und habe den dringenden Wunsch, mit
einem/einer Lymphompatient/in zu sprechen, der (die) diese
Transplantation gut Uberstanden hat.

Kontaktaufnahme

Interessierte Betroffene melden sich bitte bei der Prasi-
dentin unserer Selbsthilfegruppe, Elke Weichenberger
elke.weichenberger@myelom. at

oder schreiben an die Postadresse

Myelom- und Lymphomhilfe Osterreich

c/o Elke Weichenberger

Josef Mayburgerkai 54, 5020 Salzburg

Alle Nachrichten werden umgehend weitergeleitet.

Geme kdénnen auch Sie uns einen Kontaktwunsch

fur eine der nachsten Ausgaben bekannt geben.

Literatur-Tipps
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Blauer Ratgeber 48
Bewegung und Sport bei Krebs

Ein Ratgeber fur Betroffene, Angehbrige und Interessierte Uber
die Rolle von Bewegung und Sport bei Krebs. Herausgegeben
von der Deutschen Krebshilfe.

Blauer Ratgeber 49
Bewegung und Sport bei Kres

Diese Broschure informiert, welche Krebsbehandlungen
die Fruchbarkeit beintrachtigen oder schéadigen konnen
und beschreibt im Anschluss die Mdoglichkeiten, Ei- und
Samenzellen zu schitzen, um diese fUr eine spéatere Zeugung
zu erhalten. Herausgegeben von der Deutschen Krebshilfe.

Handbuch zu Dexamethason und Steroidtherapie

Handbuch der IMF (Intermational Myeloma Foundation) zu
Dexamethason — Was ist Dexamethason, wie wirkt es,
Nebenwirkungen und Tipps zur Einnahme

Diese und weitere Broschuren koénnen Uber unsere
Selbsthilfegruppe  Myelom- und  Lymphomhilfe  Osterreich
kostenlos angefordert werden.

Bestellformular und Download-Mbglichkeiten finden Sie auf
unseren Websites www.myelom.at und www.lymphombhilfe.at




Antrag auf Mitgliedschaft

Veranstaltungstipps

Karnten

26.06.2008, 17.00 Uhr

Infektionen bei Multiplem Myelom und lymphatischen
Erkrankungen

Vortrag von OA Dr. Elisabeth Isak

Landeskrankenhaus Klagenfurt

St. Veiterstrasse 47, Strahlentherapie- Bibliothek

18.09.2008
Ausflug der Karntner Selbsthilfegruppe

Wien

30.05.2008

Neue Therapien bei Lymphomerkrankungen
Referent: Univ. Prof. Dr. Johannes Drach

NEWS Tower, TaborstraBe 1-3, 1020 Wien
Vortragsraum im 15. Stock

21.06.2008
Ausflug mit dem Tragflligelboot nach Bratislava

Salzburg

06.05.2008, 17.00 Uhr

Erfahrungsaustauch

Salzburg, Gasthof Krimpelstatter, Muliner Hauptstrasse
28.06.2008

Ausflug auf die Festung Hohenwerfen, Besichtigung

und Falkenschau
Busfahrt ab Salzburg

Name

StraBBe

PLZ / Ort
Telefon

e-Mail Adresse

Patient, Angehoriger oder Mentor?

Hilfe TUr Patientinnen in Not

Finanzielle Unterstiitzung fir Myelom Patient-Innen in
Osterreich, welche aufgrund der Erkrankung in Not ge-
raten sind.

Prim. Univ. Prof. Dr. Heinz Ludwig hat eine Stiftung zur Un-
terstUtzung von in finanzielle Not geratenen Myelompatienten
eingerichtet. Antrage fUr finanzielle Zuwendungen aus diesem
Fond kénnen an Dr. Kathrin Strasser-Weippl und OA Dr. Niklas
Zojer (beide Wilhelminenspital Wien) sowie an mich gestellt
werden. Die Vergabe erfolgt nach dem Grad der BedUrftigkeit.
Alle Antrége werden streng vertraulich behandelt.

Ich bedanke mich im Namen meiner Mitbetroffenen sehr herz-
lich fur diese Unterstlzung!

Elke Weichennberger
Prasidentin der Myelom- und Lymphomhilfe Osterreich

Ihre Anregungen

Zuschriften per E-Mall bitte an
elke.weichenberger@myelom.at

oder an die Postadresse

Myelom- und Lymphomhilfe Osterreich
Elke Weichenberger

Josef Mayburgerkai 54, 5020 Salzburg

Myelom-Patientin Lymphom-Patientin

Erklarung: Hiermit beantrage ich die ordentliche Mitgliedschatt
bei der Myelom- und Lymphomhilfe Osterreich.
Die Mitgliedschaft ist kostenlos und unverbindlich.

Ort, Datum, Unterschrift

Antrag in einem frankierten Kuvert an
Myelom- und Lymphomhilfe Osterreich
Josef Mayburgerkai 54, 5020 Salzburg

oder per e-Mail an elke.weichenberger@myelom. at




Unsere Kontaktpersonen

Elke Weichenberger, Prasidentin, Salzburg
@ 0664 /42 50 161 / Mo & Mi 18-21 Uhr
elke.weichenberger@myelom.at

MEDIZINISCHE ANSPRECHPARTNERINNEN

Univ. Prof. Dr. Johannes Drach

Med. Universitét Wien, Innere Med. | — Onkologie

@ 01/40 400 - 4427 / 1.& 3.Mo im Mo. 13-14 Uhr
johannes.drach@myelom.at

Univ. Prof. Dr. Alexander Gaiger, Psychoonkologe
Med. Universitat Wien, Innere Med. | — Hamatologie
@ 01 /40 400 - 4410/ Mo 12-13 Uhr
alexander.gaiger@lymphomhilfe.at

Univ. Doz. Dr. Eberhard Gunsilius
Med. Universitat Innsbruck, 3. Med. Abt,
Hamatologie & Onkologie
eberhard.gunsilius@myelom.at

OA Dr. Georg Hopfinger

Hanusch KH Wien, 3. Med. Abt. — Onkologie
@ 01/910 21 85503 / Di & Do ab 13 Uhr
georg.hopfinger@lymphomhilfe.at

OA Dr. Elisabeth Isak

LLandeskrankenhaus Klagenfurt, 1. Med. Abteilung
fr Onkologie & Hamato-Onkologie
elisabeth.isak@myelom.at

Univ. Prof. Dr. Ulrich Jager

Med. Universitat Wien, Innere Med. | - Hamatologie
@ 01740400 -4918/ 1. Di im Mo. 8-10 Unr
ulrich.jaeger@lymphomhilfe.at

ANSPRECHPARTNERINNEN DER SELBSTHILFE

Gerhard E. Palfi, \Wien
gerhard@lymphomhilfe.at

Ing. Mag. Viktor Leutgeb, Linz
@ 0664 /59 70 335
viktor.leutgeb@lymphomhilfe.at

Dr. Brigitte Lukan, Graz
@ 0664 /1342 901 / jeden 1. und 3. Miim Mo.
brigitte.lukan@lymphomhilfe.at

Kathrin Stathis, \Wien
@ 0650/ 350 17 89
kathrin.stathis@lymphomhilfe.at

Daniela Bliem, \Wien
@ 0676/ 7727 189/ Do 19-21 Uhr
daniela.bliem@myelom.at

Ursula Bosin, Schwaz
@ 0650/ 73 00 334 / Mo-Fr 18-20 Unhr
ursula.bosin@myelom.at

Dipl. Ing. Robert Csrepka, Graz
@ 0664/ 37 39 425 /Mo & Di 19-21 Uhr
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Elfi Jirsa, Vize-Prasidentin, Wien
@ 0664 / 385 41 61
elfi jrsa@myelom.at

Bitte berticksichtigen Sie die Sprechzeiten!

OA Dr. Johanna Kantner

Med. Univ. Innsbruck, Hamatologie & Onkologie
0512 /504 81179/ Fr 12-14 Uhr
johanna.kantner@lymphomhilfe.at

Univ. Prof. Dr. Felix Keil
LLandeskrankenhaus Leoben — Eisenerz
Department fur Hamato-Onkologie
felix.keil@myelom.at

; Christina Ochsner, MAS

Psychoonkolog. Beratung, Wilhelminenspital Wien
@ 0699 /1008 47 82 /Do 17-18 Uhr
christina.ochsner@myelom.at

OA Dr. Michael Pober

Landesklinikum St. Polten, 1. Med. Abt. —
Hamatologie & Onkologie

michael. pober@myelom.at

Univ. Prof. Dr. Markus Raderer
Med. Universitat Wien, Innere Med. | — Onkologie
markus.raderer@lymphomhilfe.at

OA Dr. Adalbert WeiBmann

Wilhelminenspital Wien, 1. Med. Abt. mit Onkologie
0699 /1008 47 82/ Mi 16-17 Uhr
adalbert.weissmann@myelom. at

Arnold Dullnig, Rennweg am Katschberg
@ 04734 /8264 / Mo & Do 18-20 Uhr
arnold.dullnig@myelom.at

Karoline Eisl, Kalsdorf
@ 0664 /238800 6/Di & Do 20-22 Unr
karoline.eisl@myelom.at

Manuela Meduna, \Wien
@ 0699 /81 31 10 27 / Mo & Do 18-20 Uhr
manuela.meduna@myelom.at

Fritz Richter, MUllendorf
@ 0664 /81 31 748 /Mo & Mi 18-21 Uhr
fritz.richter@myelom. at

Fritz Ulman, Modling

B 3 0664 /1316518 / Mo-Fr 17-19 Unr

fritz.uman@myelom.at

Heidrun Weichenberger, Hallein
@ 0664 /41 38 498
heidrun.weichenberger@myelom.at

Wir danken allen Kontaktpersonen fur
inre ehrenamtliche Unterstutzung!



