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Liebe Patientinnen, liebe Patienten, liebe Angehorige,
liebe Unterstiitzende und liebe Freunde unserer Selbsthilfegruppe!

Das Jahresende kommt schnellen Schrittes auf uns zu und ladt uns wieder ein innezuhalten
und die letzten zwolf Monate Revue passieren zu lassen. Die Pandemie hat unser aller
Leben nachhaltig verandert. Wie in jeder Krise er6ffnen sich aber auch Wege des Um-
denkens, der Neuerungen und vorher nicht geahnter Moglichkeiten. Mit der Aussicht auf
baldige Zulassung fiir mehrere Impfstoffe diirfen wir hoffen, dass die COVID-Pandemie
bald besiegt werden kann. In dieser Hinsicht spiegelt COVID-19 die Situation der Myelom-
patientinnen wieder - auch sie hoffen und schépfen immer wieder Mut aus der Aussicht
auf neue Medikamente, effektive Behandlungen und schlichtweg auf bessere Lebens-
gualitat. Wir hoffen aber, dass Sie trotz der Schwierigkeiten in diesem herausfordernden
Jahr auch sorgenfreie und schone Tage geniel3en konnten.

Unsere Veranstaltungen haben sich seit Beginn der Pandemie teilweise sehr verandert.
Wir haben den “digitalen Sprung” gewagt und einige Veranstaltungen in virtueller Form
abgehalten. Neben dem Webinar im Mai zum Thema klinische Studien wurde auch unser
osterreichischer Myelomtag im Oktober diesen Jahres erstmals rein virtuell veranstaltet.
Namhafte Expertinnen und Experten hielten zahlreiche informative Vortrage zu sehr
interessanten Themen. Viele Patientinnen haben die Moglichkeit genutzt, wahrend der
Vortrage auf digitalem Weg Fragen zu stellen, die dann direkt von den Vortragenden
beantwortet werden konnten. Mit dem OnkoTalk im Dezember, bei dem wir Mitveranstal-
ter waren, wurde die Reihe der heurigen digitalen Veranstaltungen abgeschlossen. Dieses
Online Seminar am 10.12.2020 hat Themenbeitrage zum Myelom geboten, die in Form
eines Arzt—Patienten-Dialogs aufbereitet wurden.

Einige Veranstaltungen mit physischer Anwesenheit konnten wir aber trotzdem abhalten,
wie unser “Post ASH” Seminar im Februar oder die Patientinnentreffen in Salzburg, Linz
und Graz im Juni und Juli.

Unser seit 2018 bestehendes Projekt ,,Myelom am Telefon”, welches Patientinnen,
Angehorigen, Bekannten, Freunden und Familienmitgliedern eine kostenlose, anonyme
und einfiihlsame Beratung ermoglicht, wurde gerade in diesem Jahr der Einschrankung der
physischen Kontakte intensiv genutzt. Dafiir konnten wir die Beratungszeiten ausbauen
und das Beratungsteam erweitern.

Die Arbeit unserer Selbsthilfegruppe hat sich in diesem Jahr ebenfalls verandert und
erweitert. Neben unseren altbekannten Bemiihungen im Bereich Wissensvermittlung,
Erfahrungsaustausch, Veranstaltungsorganisation und ein offenes Ohr fir alle PatientIn-
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nen, Patienten und Angehorige zu haben, sind wir heuer zu neuen Ufern aufgebrochen:
So haben wir uns dieses Jahr insbesondere

o fir die Einfiihrung der Car-T Zellen als Therapiemaoglichkeit fiir Myelompatientinnen
in vielfaltiger Weise stark gemacht,

e uns flir Compassionate Use (“Hartefallprogramm”) fiir eine Patientin eingesetzt,

e eine Petition fiir die Markteinfiihrung des Impfstoffes Shingrix in Osterreich als
Impfprophlaxe gegen den von vielen Patientinnen geflirchteten Herpes Zoster gestartet,
und

e sind fur die gesetzliche Aufnahme von Selbsthilfegruppen als gleichwertige Partner bei
Arzteveranstaltungen eingetreten.

Des Weiteren haben uns noch andere Projekte im Hintergrund beschaftigt, die in den
kommenden Jahren Friichte tragen und Ihnen zugute kommen werden - wie z.B. die
Mitwirkung unserer Gruppe bei der Bildung einer “Allianz der Onkologischen Patienten-
organisationen”, mit der verstarkt und akkordiert die Umsetzung gemeinsamer Anliegen
onkologischer Patientinnen in den Blickpunkt der Gesundheitspolitik und Offentlichkeit
gebracht werden soll. Auch in den Dachorganisationen im Selbsthilfesektor auf Bundes-
und Landesebene haben wir uns verstarkt eingebracht.

Auch im Jahr 2020 haben uns einige Mitglieder leider fir
immer verlassen. Wir werden Sie in ehrenvoller Erinnerung behalten.
Im Mai 2020 hat uns eine fiir unsere Gruppe besonders traurige Nach-
richt erreicht. Wir mussten uns von unserem lieben Mitpatienten,
Ansprechpartner und guten Freund, Herrn
Felix Diaba, verabschieden. Er wird uns allen als warmherziger, hilfs-
bereiter und stets positiver Mensch in Erinnerung bleiben, dessen
strahlendes Lacheln herzerwarmend war. Bis zuletzt hat Felix unsere
Selbsthilfegruppe tatkraftig als Ansprechpartner und bei Veranstaltun-
gen unterstutzt.

Bereits am 4. Februar, am Weltkrebstag, halten wir fiir Sie unsere alljahrliche “Post ASH”
Veranstaltung ab. Diese wird, wie der Myelomtag 2020, virtuell im Livestream-Format
abgehalten werden. Freuen Sie sich auf interessante Impulsvortrage von den namhaften
Myelomexpertinnen Frau Doz. Agis, Frau OA Dr. Autzinger, Frau Prof. Krauth und Herrn
Doz. Zojer. Die Veranstaltung wird moderiert von Frau Doz. B6hm.

Des Weiteren werden wir wieder Patientinnen- und Angehdrigentreffen mit interessanten
und myelomrelevanten Themen in ganz Osterreich veranstalten. Zu Beginn des Jahres
werden diese Treffen jedenfalls noch virtuell stattfinden miissen - wir hoffen aber, dass es
bald wieder zu personlichen Treffen kommen wird, in denen der von vielen so vermisste
und wichtige personliche Erfahrungsaustausch wieder ermoglicht wird.

Es wird auch 2021 im Herbst einen Osterreichischen Myelomtag geben, in welcher Form
die Veranstaltung stattfindet wird aber vom weiteren Verlauf der Pandemie abhangen.
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Fiir das “Myelom am Telefon” haben wir einen weiteren Myelomexperten fiir Sie als
Berater am Telefon gewinnen kdnnen: Herrn Dr. Siegfried Sormann, Universitatsklinikum
Graz. Dieser wird das bereits bestehende Team von Frau OA Dr. Autzinger, OA Dr.
Schreder und Doz. Troch erweitern.

Derzeit ebenfalls in Arbeit befindet sich das Projekt “Klinische Studien”, eine komplette
Auflistung aller in Osterreich laufenden Studien zum Multiplen Myelom in verstindlicher
und leicht verwendbarer Form, die Thnen die Teilnahme an relevanten Studien erleichtern
soll. Zu finden wird diese Auflistung auf unserer neuen Homepage sein. Diese wird 2021
endlich in neuem Glanz erstrahlen.

Im Bereich Interessenvertretung werden wir weiterhin fiir lhre Anliegen eintreten, sei es in
der Allianz Onkologischer Patientenorganisationen, in den diversen Selbsthilfe - Dachver-
banden auf Bundes und Landesebene, oder in den pharmazeutisch / medizinischen
Fachveranstaltungen und -gremien.

Alle diese Projekte, Aktivitdten und Veranstaltungen waren ohne lhre zahlreichen Spenden
nicht moglich. Hierfir mochten wir uns ganz herzlich bei lhnen allen bedanken und hoffen,
dass Sie uns auch in Zukunft finanziell unterstitzen werden.

Ebenso danken wir unseren Sponsoren aus der Wirtschaft fiir ihre groRzligige finanzielle
Unterstlitzung, die flir unsere Arbeit sehr wichtig ist.

Unser besonderer Dank gilt allen Arztinnen und Arzten und allen anderen Fachleuten, die unsin
ihrer Freizeit ihr Wissen und ihre Expertise immer wieder ehrenamtlich zur Verfligung stellen.

Zuletzt bedanken wir uns sehr herzlich bei allen ehrenamtlichen Helferinnen und Helfern
sowie unseren Ansprechpartnerinnen, die ebenso ihre Zeit spenden und die Arbeit unserer
Selbsthilfegruppe durch ihre tatkraftige Unterstiitzung erst ermoglichen.

Wir wiinschen lhnen, lhren Familien und Freunden besinnliche Feiertage, ein gliickliches
Neues Jahr mit viel Gesundheit, Lebensfreude und Zufriedenheit und hoffen auf ein
Wiedersehen bei einer unserer Veranstaltungen!

Ihr ,,Multiples Myelom“ —Team
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