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etet Informationen Uber Ihr Mantelzell-Lymphom
rung in die verschiedenen Labortest, die bei Ihnen
en, einen Uberblick tber Ihre Therapie und

ndere Informationsquellen finden kénnen.

dass diese Broschure keine Gesprache mit
Pflegeteam ersetzen soll. Falls bei Ihnen Bedenken
r Behandlung auftreten, kontaktieren Sie bitte
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lhre Erkrankung verstehen

Bei Ihnen wurde ein MCL, ein Mantelzell-Lymphom, diagnostiziert. Dabei handelt es sich um eine
Erkrankung des Blutes, bei der es zu einer gestorten Blutbildung kommt. Um diese zu verstehen
mussen Sie sich zunachst klarmachen, wie die gesunde Blutbildung funktioniert!

Die Blutbildung (Hématopoese) ist ein kontinuierlich ablaufender Prozess. Im Knochenmark
reifen Stammzellen zu verschiedenen Blutzellen heran, die nach Ihrer Ausreifung in die Blut-

bahnen wandern und dort spezifische Aufgaben erfullen!

Gesunde Blutbildung

v Stammzelle
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=
8 ' Lymphatische
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‘ Lymphozyten
= (Teil der weillen Blutkérperchen)
o
@ Erythrozyten Thrombozyten
§ (Rote Blutkérperchen) (Blutplattchen)



Blutzellen und ihre Aufgaben

Zu den verschiedenen Blutzellen zdhlen:

Rote Blutkdrperchen (Erythrozyten)

Die roten Blutkorperchen regulieren den Sauerstofftransport im
Blut. Folglich fuhrt ein Mangel an ihnen zu einer Unterversorgung
mit Sauerstoff. Tritt dies ein, fihlen Sie sich mude und sind weniger
leistungsfahig.??

Blutpldttchen (Thrombozyten)

Blutplattchen sorgen fur die Blutgerinnung und stoppen Blutungen
bei Verletzungen. Ein Mangel an Blutpldttchen verursacht schneller
und leichter Blutungen und erschwert die Gerinnung’

WeilRe Blutkérperchen (Leukozyten)

Die weilsen Blutkdrperchen dienen der Infektionsabwehr. Ein Mangel
an weilen Blutkorperchen fuhrt zu einem erhohten Infektionsrisiko

Das lymphatische System

Es besteht aus den lymphatischen Organen (z.B. Milz) und
dunnen, durch den ganzen Korper verlaufenden Gefalen, an
denen sich die Lymphknoten befinden. Es transportiert eine
klare Flussigkeit, die Lymphe, die eine hohe Anzahl an Lym-
phozyten enthalt. Diese aktivieren das Immunsystem, sobald
sie auf infektiose Teilchen treffen’
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Was ist MCL?

MCL, das Mantelzell-Lymphom, entsteht durch eine Ubermaliige Vermehrung bestimmter
weiler Blutzellen, der sogenannten B-Lymphozyten. Diese Zellen sind funktionsuntichtig und
entgehen zudem den normalen Mechanismen, die fur den naturlichen Zelltod verantwortlich

sind. Daher bezeichnet man sie auch als entartet oder maligne (bosartig) &7

Im Lymphknoten befinden sich die sogenannte Mantelzone, dieses sind Randbereiche von Keim-
zentren in welchen Vermehrung und Spezialisierung von B-Zellen stattfindet. Sammeln sich nun
maligne B-Lymphozyten in dieser Mantelzone, kommt es zu Schwellungen des Lymphknotens,
die man als Lymphom bezeichnet. Diese Form des Blutkrebs wird daher auch Mantelzell-Lym-
phom genannt. Die Produktion gesunder Blutzellen wird unterbrochen, sodass diese ihre Aufga-
ben innerhalb des Korpers, wie zum Beispiel die Immunabwehr, nicht mehr verrichten kénnen
und der Patient anfalliger fur Infektionen ist '

MCL gehort zu den relativ schnell voranschreitenden Blutkrebsarten. Uber den Verlauf der
Erkrankung kann es passieren, dass immer mehr Organe befallen werden. Welche Organe das
sind und wie die Erkrankung voranschreitet kann von Patient zu Patient ganz unterschiedlich

sein.®"



Haufige Symptome des MCL

Sie kennen wahrscheinlich die Symptome, die ein Hinweis auf ein erneutes Auftreten oder eine
Verschlechterung Ihres MCL sein konnen. Es ist wirklich wichtig, dass Sie mit Ihrem Arzt sprechen,
wenn Sie eines der folgenden Symptome bei sich bemerken:*

B Sehrstarkes nachtliches Schwitzen

B UbermaRiges Auftreten von blauen Flecken, verlangsamte Blutgerinnung bei Schnittwunden
B GCeschwollene Lymphknoten

B Erschopfung, Schwache, Kurzatmigkeit

B Schmerzen oder Vollegefuhl im Bauch, verursacht durch eine vergrokerte Milz

B Ceschwollene Mandeln

B Appetits- und Gewichtsverlust

sl ¢ X o 2 ¥

Das MCL ist eine seltene Form des Blutkrebs. Das mittlere Erkrankungsalter liegt bei
65 Jahren. Minner sind doppelt so oft betroffen wie Frauen.™
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Umgang mit dem MCL

Es gibt keinen ,richtigen” Umgang mit dem MCL, und nach einem Ruckfall kann es besonders
schwierig sein. Jeder hat seinen eigenen Weg, mit der Krankheit und den unterschiedlichen Ge-

fuhlen, die er durchlebt, umzugehen.

Es kann hilfreich far Sie sein, mit Ihrer
Familie, lhren Freunden, lhrem Arzt
oder lhrer Pflegekraft zu sprechen.
Uber die Erkrankung zu reden, konn-
te Ihnen helfen, zu verstehen, was mit

Ihnen geschieht.

Sie kénnen sich auch an Patienten-
organisationen  oder  Selbsthilfe-
gruppen wenden, die weitere In-
formationen und  Unterstltzung
geben konnen. Selbsthilfegruppen
konnen vielen Patienten ein Gefuhl
der Zugehorigkeit, Sicherheit und
Optimismus vermitteln. Sie koénnen
auch UnterstUtzung fur Ihre Familie

und Freunde bieten.

Gespriche helfen, mit den unterschiedlichen
Emotionen besser fertig zu werden.

WeiterfUhrende Informationen finden Sie
beispielsweise auf der Homepage der

Myelom- und Lymphomhilfe Osterreich MYELOM LYMPHOM

I HILFE GSTERREICH M
unter: https://myelom-lymphom.at
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Unterstiitzung durch Familie und Freunde

Womaoaglich unterstitzen Ihre Familie, Freunde und Arbeitskollegen Sie bereits in Ihrem Umgang
mit der Krankheit und der Durchfihrung Ihrer Behandlung. Mit der Familie, Ihren Freunden und
Arbeitskollegen Uber Ihre Krankheit zu sprechen und dartber, wie diese Sie emotional und im
Alltag unterstitzen konnen, kann eine grole Hilfe fir Sie sein.

Die Person, die Sie unterstitzt, kann Ihnen helfen, indem sie:

B Sie daran erinnert, Ihre Medikamente einzunehmen

B Hilft, Ihre Arzttermine zu organisieren

B Sie zu Untersuchungen und Arztterminen bringt und moglicherweise auch bei dem Termin
begleitet.

B Sie dabei unterstitzt, alle wichtigen Informationen von Ihren behandelnden Arzten einzuho-
len (z.B. Uber lhre Medikamente, Medikamentennebenwirkungen, Ihre Gesundheit und Ihr

Wohlbefinden)

W Sie motiviert, wenn Sie sich niedergeschlagen fuhlen.

f

Vielleicht haben Sie eine Person, die Sie unterstiitzt oder es sind mehrere Personen,
die fiir Sie ein Unterstiitzungsnetzwerk bilden.
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Ihr Arzte- und Pflegeteam

Im Verlauf Ihrer Diagnose und Behandlung werden Sie wahrscheinlich viele verschiedene Arzte
und Pflegekrafte kennengelernt haben, die zu Ihrem Versorgungsteam gehoren. Wenn Sie Fra-
gen haben, schreiben Sie eine Liste und nehmen Sie diese mit, wenn Sie das nachste Mal zu Ihrem
Arzt gehen. Am Ende dieser Broschure finden Sie Vorschlage fur Fragen und Platz, Ihre eigenen
Fragen aufzuschreiben. Auch ein Tagebuch kann Ihnen dabei helfen.

Zur Erinnerung: Zu den Personen in
lhrem Arzte- und Pflegeteam geho-

ren in der Regel:

B H3amato-Onkologe: Ein Arzt, der
auf Krebserkrankungen und Er-
krankungen des Blutes spezialisiert
ist.”

B Pathologe: Ein Facharzt, der Ce-
webeproben untersucht

B Pflegekrdfte: Auch mit diesen
konnen Sie Uber die Behandlung,
Uber Nebenwirkungen und Uber
die ndchsten Schritte in Ihrer The-
rapie sprechen.

Ihr Versorgungsteam ist dazu da, Ihnen zu
helfen!
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Die Diagnostik verstehen

Wahrend Ihrer Diagnose und Behandlung wird Ihr Arzt wiederholt verschiedene Tests bei Ihnen
durchfthren. Nachfolgend werden Ihnen die Ublichen Tests erklart und erlautert, wozu diese

dienen.

Bluttests

Im Verlauf Ihrer gesamten Behandlung werden regelmaliig Proben Ihres Blutes entnommen. Da-
durch kann Ihr allgemeiner Gesundheitszustand Uberprift sowie die Anzahl der roten und weilten
Blutkorperchen — insbesondere der Lymphozyten — und der Thrombozyten in Ihrem Blut be-
stimmt und lhre Leber- und Nierenfunktion Gberwacht werden. Mit diesen Tests lassen sich auch
die Auswirkungen des MCL auf Ihren Korper feststellen.

Ihr Arzt ist insbesondere an der Anzahl Ihrer Lymphozyten interessiert, da diese einen Hinweis auf
den Status Ihres MCL geben kann **

Wenn Sie zu wenig rote Blutkdrperchen oder wenig Hamoglobin (roten Blutfarbstoff) im Blut
haben, ist das eine sogenannte Anamie bei der |hr Kérper nicht mehr gentigend mit Sauerstoff
versorgt wird. Dies fuhrt dazu, dass Sie schnell mide und auler Atem sind.

Blutplattchen werden fur die Blutgerinnung bendtigt. Wenn Sie zu wenig Blutplattchen im Blut
haben, kann es zu Gerinnungsproblemen kommen. Es kann zum Beispiel Idnger dauern, bis die
Blutung stoppt, wenn Sie sich schneiden, und Sie kénnen schneller blaue Flecken bekommen *#
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Rontgenthoraxaufnahme, CT-Scan, Biopsie

Rontgenthoraxaufnahme

Mit diesem Test untersucht der Arzt Ihren Brust-
korb und Ihr Herz, um sicherzustellen, dass alles
normal funktioniert. Es kénnen auch die Lymph-
knoten in Ihrem Brustkorb dargestellt werden, um
zu sehen, ob diese vergroRert sind

CT-Scan

CT ist die Abklrzung fur ,Computertomografie”.
Aus dem Scan kann der Arzt ein dreidimensionales
Bild vom Inneren lhres Korpers erstellen. Er kann

lhre Lymphknoten und lhre Milz Uberprifen, um

zu sehen, ob diese grolker geworden sind.”
Biopsie

Eventuell fihrt der Arzt eine Biopsie Ihres Lymphknotens und/oder Ihres Knochenmarks durch.
Knochenmark ist das schwammartige Gewebe, das sich in Ihren groleren Knochen befindet. Mit
einer dinnen Nadel wird ein kleines Stick Ihres Lymphknotens oder Knochenmarks zur Untersu-
chung unter dem Mikroskop entnommen. Dies kann Ihrem Arzt helfen, zu bestimmen, wie aus-
gepragt Ihr MCL ist. In diesen Proben oder im Knochenmarksausstrich kann eine immunologi-
sche (z.B., um nach Infektionen zu schauen), zytogenetische (um nach nach Problemen in Ihren
Genen zu suchen) oder molekularbiologische (um die Prozesse in Ihren Zellen zu verstehen) Un-

tersuchungen vorgenommen werden 27
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Warum hat lhr Arzt lhnen eine zielgerichtete Therapie
verschrieben?

Zielgerichtete Therapien sollen vor allem Krebszellen téten und gesundes Gewebe moglichst
schonen.

Die gezielte Krebstherapie (engl. ,targeted therapy”) ist ein neuer Ansatz in der Behandlung von
Krebs. Mit ihrer Hilfe sollen die Krebszellen abgetotet werden, indem sie bestimmte Tumoreigen-
schaften moglichst gezielt angreift. Dabei ist sie meist gegen eine bestimmte Zielstruktur
(“target”) in der Krebszelle gerichtet, welches eine Schlisselrolle beim Tumorwachstum spielt.
Eine solche Zielstruktur ist meist Teil einer SignalUbertragungskette in der Zelle, welche das Tu-
morwachstum fordert. Auf diese Weise kann das Tumorwachstum gehemmt werden. Zielgerich-
tete Therapien werden alleine oder in Kombination mit anderen Krebstherapien angewendet #

Woran erkennen Sie, ob Sie auf die Behandlung ansprechen?

Ihr Arzt kontrolliert den Verlauf Ihrer Erkrankung, indem er Sie regelmalbig mithilfe der zuvor be-
schriebenen Tests medizinisch untersucht.

Ihr Arzt wird vor oder wéhrend jeder Behandlung die Anzahl threr Blutzellen kontrollieren, und in
seltenen Fallen muss er Ihnen ein anderes Medikament geben. Sprechen Sie mit Ihrem Arzt dar(-

ber, was Ihre Testergebnisse bedeuten.

Es ist wichtig, dass Sie lhr Medikament so einnehmen, wie Sie es mit dem Arzt abgesprochen
haben. Héren Sie erst dann auf Ihr Medikament einzunehmen, wenn der Arzt es Ihnen sagt.

Wie alle Arzneimittel kann auch Ihr derzeitiges Arzneimittel Nebenwirkungen haben, die aber
nicht bei jedem auftreten muissen. Bitte sprechen Sie mit Ihrem Arzt- oder Pflegeteam Gber mog-
liche Nebenwirkungen und wie Sie sich am besten verhalten, falls Sie eine dieser Nebenwirkun-
gen beisich bemerken.
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Fragen an lhr Versorgungsteam

Moglicherweise stellen Sie fest, dass Sie — wenn Sie zu Hause sind — ganz viele Fragen zu |hrem
MCL und Ihrer Behandlung haben, aber wenn Sie dann beim Arzt sind, kénnen Sie sich an keine

davon erinnern.

Verwenden Sie die nachsten Seiten dieser Broschire, um direkt weitere Fragen aufzuschreiben,
die auftauchen und nehmen Sie sie zu Ihrem ndchsten Besuch beim Arzt mit.

Mein niachster Termin

istam:

Mein Arzt

Ich gehe zu: ...
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Meine Krankheit

B Cibt es MCL-Symptome, auf die ich achten sollte?

B Ich mache mir Sorgen, eine Infektion zu bekommen. Was kann ich tun, um keine Infektion zu

bekommen?
W st meine MCL-Erkrankung ansteckend und kann ich andere Personen geféhrden?

W Schreiben Sie hier Ihre eigenen Fragen auf:
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Meine Tests

W Welche Tests mussen bei mir durchgefihrt werden?

B Wie oft mussen diese durchgefuhrt werden?

W Schreiben Sie hier Ihre eigenen Fragen auf:
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Meine Behandlung

Welche Wechselwirkungen gibt es zwischen meinem MCL-Medikament und den
Medikamenten, die ich fur meine anderen Krankheiten einnehme?

Was kann ich tun, damit ich keine Einnahme des MCL-Medikaments vergesse?

Sollich meine Dosis verringern, wenn es mir besser geht?

Soll'ich mehr einnehmen, wenn ich den Eindruck habe, dass es mir nicht besser geht?

Darfich eine Einnahme auslassen, wenn es mir nicht gut geht?

Was sollich tun, wenn ich eine Einnahme vergessen habe?

Gibt es Nahrungsmittel, die ich nicht essen sollte?

Kann ich weiter Alkohol trinken?

Schreiben Sie hier Ihre eigenen Fragen auf:
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Umgang mit Nebenwirkungen

B Aufwelche Nebenwirkungen muss ich achten?

B Werden diese Nebenwirkungen wieder verschwinden? Wann?

B Werde ich bemerken, wenn sich die Zahl der weilten Blutkorperchen in meinem Blut erhoht?
B Werde ich mich schlecht fUhlen, wenn ich dieses Medikament einnehme?

W Schreiben Sie hier Ihre eigenen Fragen auf:
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In Behandlung bleiben

B Warum ist es wichtig, dass ich mein Medikament weiter einnehme?
W Wie lange wird es dauern, bis ich weil, ob das Medikament wirkt?

B Kannich meine Medikamente fur weiter einnehmen?

B Cibt es Selbsthilfegruppen oder Unterstltzungsprogramme fir Patienten, die mir helfen,

weiter in Behandlung zu bleiben?

B Schreiben Sie hier Ihre eigenen Fragen auf:
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Ein Glossar hilfreicher medizinischer Begriffe

B-Zelle

Knochenmark

MCL

CT-Scan

Hamatologe
Leukdmie
Lymphknoten
Lymphom
Lymphozytose
Maligne
Onkologe
Pathologe
Thrombozyt
Refraktar
Rezidiviert

Tumor

Eine Art von weilben Blutzellen, die helfen, eine Infektion zu bekampfen®

Der schwammartige, innere Teil des Knochens, in dem die Blutzellen gebildet

werden?
Mantelzell-Lymphom!

Ein Scan, bei dem eine Serie von Rontgenaufnahmen gemacht wird, mit denen

ein dreidimensionales Bild des Inneren des Korpers erstellt werden kann™
Ein Spezialist fur Erkrankungen des Blutes”

Eine Art von Blut- oder Knochenmarkkrebs'

Teil des Immunsystems, der Fremdkorper herausfiltert und einfangt®
Schwellungen der Lymphknoten und lymphatischer Organe”

Ein Anstieg der Anzahl weiller Blutzellen®

Eine Zelle, die sich unkontrolliert vermehrt?

Ein Facharzt fur Krebserkrankungen®

Jemand, der Proben untersucht, um eine Krankheit zu diagnostizieren™
Ein Bestandteil des Blutes, der zur Blutgerinnung beitragt’

Widerstand gegen die Behandlung®

Das erneute Auftreten einer Krankheit nach einer Phase der Heilung?

Eine Schwellung eines Bereichs des Korpers, die durch ein ungewdhnliches

Wachstum von Gewebe verursacht wird?®
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Alle im Bereich dieses Dokuments zur Verfigung gestellten Informationen wurden mit grofit-
moglicher Sorgfalt erarbeitet und zusammengestellt. Die Janssen-Cilag Pharma CmbH tibernim-
mt dennoch keine Gewahr fur ihre Aktualitat, Richtigkeit und Vollstandigkeit. FUr den Ersatz von
Schaden, gleich aus welchem Rechtsgrund, haftet die Janssen-Cilag Pharma GmbH nur, wenn ihr,
ihren gesetzlichen Vertretern, Mitarbeitern oder Erfullungsgehilfen Vorsatz oder grobe Fahrlas-
sigkeit zur Last fallt. Schadensersatzanspriche wegen der Verletzung des Lebens, Korpers oder
der Gesundheit sind von der bevorstehenden Regelung ausgeschlossen. Dieses Dokument ist
kein Diagnose- oder Behandlungsmittel fir die in ihm genannten Krankheiten und wurde auch
nicht in der Absicht erstellt, ein solches zu sein.

Stand der Information: Juli 2021

23 [N



-
janssen )' oncology
PHARMACEUTICAL COMPANIES OF gdvmme;goﬁmcn

AT_V1.0_EM-51952_2021Jan21



