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Mit Patient:innen
fur Patient:innen

Im Mittelpunkt unserer Arbeit stehen die Gesundheit und die
Lebensqualitét von Patient:innen und ihren Angehdrigen.

Dafiir jeden Tag unser Bestes zu geben, ist zentraler Bestandteil
unserer Unternehmensphilosophie und unser Anspruch an uns
selbst. Deshalb geht unser Engagement weit iiber die Erforschung
innovativer Medikamente hinaus und wir entwickeln Informations-,
Fortbildungs- und Hilfsangebote sowie Serviceleistungen fiir
Patient:innen und Angehdérige. Mit der Erfahrung aus iiber 30 Jahren
arbeiten wir daran, dass Krebs nicht nur behandelbar, sondern
heilbar wird.

Bis hier. Und weiter.

Jeder Krebs ist anders. Denn jeder Mensch ist anders. Wir machen
Fortschritte, damit Betroffene die groBen und kleinen Momente

im Leben wieder genieBen kénnen. In der Onkologie haben wir schon
viel erreicht. Menschen mit Krebs liberleben heute dank moderner
Therapien oft langer. Doch Leben ist mehr als Uberleben.

Leben braucht Perspektiven und Qualitat.

Unser Anspruch ist Leben.
Fiir eine Welt ohne Krebs

| iebe Patientin,
lieber Patient,

mit dieser Broschiire mochten wir Sie und lhnen nahestehende
Personen iiber wichtige Aspekte rund um das Multiple Myelom
informieren und Ihre Fragen zu der Erkrankung beantworten.

Sie erfahren unter anderem, welche Symptome bei einem Multiplen
Myelom auftreten kdnnen, welche Mdglichkeiten es zur Behandlung
der Erkrankung gibt und wo Sie Unterstiitzung anfordern kénnen.

AuBerdem finden Sie in der Broschiire Platz fiir Ihre Fragen,
Anmerkungen und Notizen.

Wir mochten lhnen mit dieser Broschiire auch Mut machen! Durch
die wissenschaftliche Forschung hat sich insbesondere in den letzten
Jahren viel getan, und es gibt weitere vielversprechende Ansitze fiir
die Zukunft.

Gute Griinde also, um zuversichtlich und entschlossen die Behandlung
zu beginnen. Dafiir wiinschen wir Ihnen alles Gute!

lhr Onkologie-Team von Johnson & Johnson
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Wie konnen Sie die
QR-Codes nutzen?

In dieser Broschiire verweisen wir mithilfe von QR-Codes
auf weiterfiihrende Informationen auf unserer Webseite
www.meinkrebsratgeber.de

Option 01

1. Offnen Sie die Kamera-App und halten Sie das Gerit
so, dass der QR-Code im Sucher der Kamera-App
angezeigt wird.

Ejm 2. Das Gerat zeigt eine Mitteilung an. Wenn Sie darauf
1

QR Code tippen, 6ffnet sich der Link hinter dem QR-Code und
E"Jﬂ Sie gelangen zur Webseite.

Option 02

1. Bei einigen Geraten miissen Sie zunachst einen
QR-Code-Scanner aus dem App Store bzw. Google Play
Store installieren.

2. Offnen Sie dann den Scanner und halten
Sie das Gerat so, dass der QR-Code liber die Kamera
im Sucher des Scanners angezeigt wird.

3. Der Link hinter dem QR-Code 6ffnet sich und Sie
gelangen zur Webseite.



Die Erkrankung
verstehen

Die Entstehung von Krebs
Ist ein komplexer Vorgang.
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/ahlen und Fakten
zum Multiplen Myelom

In Deutschland ...

... wurde im Jahr 2020 bei ~3.700 Mannern (55%)
und ~3.000 Frauen (45%)
ein Multiples Myelom diagnostiziert.!

ili\
T4 &72
Jahre

Das mediane Erkrankungsalter betragt 74 Jahre bei Frauen und
72 Jahre bei Méannern."'In der Altersgruppe 80-84 Jahre ist

das Multiple Myelom am haufigsten.! Vor dem 45. Lebensjahr wird
das Multiple Myelom sehr selten beobachtet.

Die Prognose ...

...ist in den letzten Jahren durch die wissenschaftliche Forschung
kontinuierlich besser geworden. Inzwischen kann das Multiple Myelom
als eine chronische Erkrankung eingestuft werden.?

Die Erkrankung ist bisher nur in
@ seltenen Féllen heilbar. Durch die
Therapie kénnen jedoch beschwer-
ﬁ O defreie Phasen erreicht und das
m Fortschreiten der Erkrankung
verlangsamt werden.

Vielfaltige Therapieoptionen stehen zur Verfiigung, um die Krankheit
zu verlangsamen oder méglichst lange zuriickzudrangen.
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Was bedeutet
Multiples Myelom?

Vereinfacht ausgedriickt ist das Multiple Myelom eine Form von
Krebs im Knochenmark. Beim Knochenmark handelt es sich um ein
schwammartiges, stark durchblutetes Gewebe, das die Hohlrdume
im Innern vieler Knochen ausfiillt. Es enthélt die Vorlauferzellen,
die sogenannten Stammzellen der Blutbildung. Diese werden auch
als Blutstammzellen bezeichnet.

Obwohl der Begriff ,,Plasmozytom* oft Synonym fiir das Multiple
Myelom verwendet wird, ist es streng genommen nicht dasselbe:
Beim (solitdren) Plasmozytom sind die Tumorzellen an einer Stelle
lokalisiert. Beim Multiplen Myelom hingegen sind die Tumorzellen
an mehreren Stellen zu finden.

Aus den Blutstammzellen werden Blutplattchen sowie rote und weiBe
Blutkdrperchen gebildet. Zu den weiBen Blutkérperchen gehéren die

natiirlichen Killer-Zellen, die T-Lymphozyten und die B-Lymphozyten.

Das Multiple Myelom entsteht durch eine bésartige Veranderung von
bestimmten B-Lymphozyten im Knochenmark, den sogenannten Plas-
mazellen. Sie sind wichtige Zellen des menschlichen Immunsystems.
Gelangen Krankheitserreger in den Kérper, produzieren die gebildeten
Plasmazellen Antikérper, die den Erreger angreifen und zerstéren.
Jede Plasmazelle ist somit fiir einen speziellen ,,Angreifer® zustandig
und produziert auf diesen Angreifer zugeschnittene Antikorper.

Beim Multiplen Myelom entartet eine dieser Plasmazellen, die wieder-
um auch nur eine Art von Antikérper produziert. Die Folge der
Entartung ist, dass sich diese Zellen unkontrolliert vermehren und,
auch ohne dass eine Infektion vorliegt, ibermaBig viele Antikérper
oder Bruchstiicke dieser Antikorper (Paraproteine) produzieren.®

Da nur eine Plasmazelle und daher auch nur eine Art von Antikérpern
betroffen ist, sprechen Mediziner:innen von monoklonalen Plasma-
zellen bzw. Antikérpern. Klonalitdt beschreibt die Abstammung von
Zellen oder Produkten; monoklonale Zellen stammen alle von einer
einzigen (= mono) Vorlduferzelle ab.

2
Entartete Plasmazelle
= Myelomzelle v __<
Gesunde \ K

Plasmazelle

II
_i

Vermehrt sich unkontrolliert und produziert
funktionslose komplette oder in komplette
Antikorper (Paraproteine)
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Wie wirkt sich die
Erkrankung auf den
Korper aus?

Durch die unkontrollierte Vermehrung der entarteten Plasmazellen
(Myelomzellen) und die Produktion der Paraproteine werden viele
Prozesse im Korper aus dem Gleichgewicht gebracht. Die Symptome,
die aus diesen Verdanderungen entstehen, werden im Kapitel
~Symptome und Diagnose® (ab Seite 16) naher beschrieben.

Eine Folge der unkontrollierten Vermehrung von (monoklonalen)
Plasmazellen ist, dass die normale Blutbildung beeintrachtigt wird
und andere gesunde Blutzellen (aus dem Knochenmark) verdrangt
werden.* Dies fiihrt dazu, dass im Knochenmark weniger rote
Blutkérperchen (Erythrozyten), weiBe Blutkdrperchen (Leukozyten)
und Blutpldttchen (Thrombozyten) gebildet werden. Diese Blutzellen
spielen eine entscheidende Rolle bei dem Sauerstofftransport

im Kérper, der Abwehr von Krankheitserregern und dem
Waundverschluss.

Die Myelomzellen befinden sich im Knochenmark, wo sie indirekt den
Abbau des Knochens fordern (Osteolyse). Die Knochen werden dann
pords und setzen das im Knochen enthaltene Kalzium in das Blut frei.
Mediziner:innen sprechen in diesem Fall von einer Hyperkalzamie.
Diese Erhéhung des Kalziumspiegels im Blut kann sich wiederum auf
andere Funktionen des Kérpers negativ auswirken. So kann eine
Hyperkalzdmie u.a. zu Herzrhythmusstérungen fiihren. Mitunter
werden von den Myelomzellen lediglich Teilstiicke von Antikdrpern
produziert, die sogenannten freien Leichtketten. Diese leichten

Ketten kdnnen sich als ,Kristalle“ (Amyloid) in den Organen ablagern,
wodurch die Funktion der betroffenen Organe eingeschrénkt ist. Die
freien Leichtketten werden {iber den Urin ausgeschieden. Bei hoher
Konzentration reichern sie sich in der Niere an und kénnen dadurch zu
Nierenfunktionsstérungen fiihren.%

Unkontrollierte
Vermehrung der
Myelomzellen ...

... fihrt indirekt
zum Knochenabbau

... flihrt zur Produktion
funktionsloser Antikdrper
(= Paraproteine)

und freien Leichtketten

... fiihrt zur Verdrangung
der Blutstammzellen
und dadurch zu einer
gestorten Blutbildung

N
° o
°2a @ ,--°9
® .' ". .. o ..
®p o 0 ©, v,
. .. . [ J '-...
® PS ® °s @

Vermehrte Freisetzung
von Kalzium in das Blut

Weniger weiBe Blut-
kérperchen, rote
Blutkérperchen und
Blutplattchen im Blut

Vermehrtes Vorkommen
von Paraproteinen und
freien Leichtketten im Blut
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Symptome
und Diagnose

Auch wenn die Diagnose
Multiples Myelom erst einmal
ein Schock ist, lassen Sie sich
nicht entmutigen — eine positive
Grundeinstellung hilft im
Umgang mit der Krankheit.

17
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Welche Symptome
kOnnen auftreten?

Die Symptome des Multiplen Myeloms sind oft unspezifisch und
kénnen bei jeder Patientin und jedem Patienten unterschiedlich sein.
Beispiele fiir hdufig auftretende Befunde sind Riickenschmerzen,
Abgeschlagenheit, Gewichtsverlust oder wiederholt auftretende
Infekte. Allerdings kénnen diese Beschwerden auch bei vielen anderen
Erkrankungen auftreten, d.h. ganz andere Ursachen haben.

Das Myelom kann daher liber Monate bestehen, bevor es diagnos-
tiziert wird. Etwa 25 % aller Patient:innen sind bei der Diagnose-
stellung noch véllig beschwerdefrei.® Gar nicht so selten wird das
Myelom bei einer Routineuntersuchung des Bluts entdeckt.

Im Rahmen der Erkrankungen kénnen u.a.
folgende Symptome auftreten:

=

Q &

F d e W

4

\d

Abgeschlagenheit, Miidigkeit und Kurzatmigkeit
aufgrund des verminderten Sauerstofftransports
im Blut (Fehlen von Erythrozyten: Blutarmut)

Hoéhere Infektanfalligkeit als Folge des beeintréchtigten
Immunsystems (Fehlen von Leukozyten)

Erhdhte Neigung zu Blutungen oder langer andauernde
Blutungen als Folge des gestérten Wundverschlusses
(Fehlen von Thrombozyten)

Durchblutungsstérungen der
Organe aufgrund der liberméBig
produzierten Paraproteine

Nierenschadigungen aufgrund der
Ausscheidung der leichten Ketten

Schaumender Urin durch die
Ausscheidung der Proteine

Knochenschmerzen und
Knochenbriiche aufgrund
des Knochenabbaus

Benommenheit, Verwirrtheit oder
Herzrhythmusstérungen als Folge

des freigesetzten Kalziums

Gewichtsverlust

19

Symptome

(]
73
o
c
o
i
o
©
c
=




20

Welche Untersuchungen
werden durchgefihrt?

lhrer Arztin oder lhrem Arzt stehen bei einem Verdacht auf
Multiples Myelom eine Vielzahl an Untersuchungsmethoden zur
Verfiigung. Bei der Diagnose helfen lhrer behandelnden Arztin

oder lhrem Arzt verschiedene Spezialist:innen, die unterschiedliche
Untersuchungen durchfiihren kénnen.

Eine mdglichst genaue Diagnostik ist wichtig, um:
« das Stadium der Erkrankung zu bestimmen,

« die Prognose besser einschitzen zu kénnen,

+ die Therapieentscheidung zu treffen und

+ den Therapieerfolg zu kontrollieren.

Die Diagnostik basiert insbesondere auf folgenden Séulen:
+ Anamnese und kérperliche Untersuchung

« Blutbild und Labordiagnostik

+ Bildgebende Verfahren

« Knochenmarkspunktion

Bevor lhre Arztin oder |hr Arzt Ihren Kérper untersucht, werden Sie
gezielt nach den Beschwerden gefragt, z.B. ob Sie unter Knochen-
schmerzen oder Abgeschlagenheit leiden oder zu Infekten neigen.

Zur Labordiagnostik zéhlt insbesondere die Untersuchung des Bluts
und des Urins. Anhand des Blutbilds kann die Arztin oder der Arzt
dann zum Beispiel feststellen, welche Zellen vermehrt und welche
vermindert sind. Sie oder er sieht zudem unter dem Mikroskop, ob
die Zellen verandert sind. Besonders wichtig ist die Bestimmung
des M-Gradienten durch eine SerumeiweiB-Elektrophorese.’

Der M-Gradient weist auf eine erhéhte Menge Paraproteine im Blut hin.
Durch die Untersuchung lhres Urins kann Ihre Arztin oder |hr Arzt unter
anderem feststellen, ob Sie vermehrt Paraproteine ausscheiden.

Myelompatient:in

........................

SerumeiweiB-
Elektrophorese ./ W " NN N

Die bildgebenden Verfahren tragen ganz wesentlich dazu bei, Veran-
derungen im Knochen zu erkennen und zu protokollieren. Sie zeigen z.B.,
inwieweit Ihre Knochen etwa durch eine Osteolyse, in Mitleidenschaft
gezogen worden sind.

Bei der Knochenmarkpunktion werden Ihnen Zellen aus dem Knochen-
mark entnommen. Unter dem Mikroskop wird dann gepriift, ob die
Plasmazellen in einer ungewdhnlichen Menge vorliegen. Zudem kénnen
diese Zellen Aufschluss iiber die Erbinformationen der Myelomzellen
geben (Zytogenetik).

21
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Was bedeuten
meine Befunde?

Einige Erkrankungen verursachen ganz éhnliche Beschwerden wie
das Multiple Myelom. Um die Diagnose eines Multiplen Myeloms zu
stellen, muss Ihre Arztin oder Ihr Arzt daher zunichst die Ergebnisse
der bei lhnen durchgefiihrten Untersuchungen genau auswerten.

Fiir die Diagnose Multiples Myelom ist der M-Gradient maBgeblich.
Dieser zeigt lhrer Arztin oder Ihrem Arzt, ob Paraproteine im Blut
vorliegen. Je nachdem, welche Paraproteine vermehrt sind, wird die
Erkrankung unterschieden.

Liegen z.B. besonders viele Paraproteine der Antikdrperklasse IgG
vor, spricht man von einem IgG-Myelom. Besonders héufig sind IgG-
und IgA-Myelome. Sie machen etwa 80 % der Erkrankungen aus.® Um
das Stadium der Erkrankung bestimmen zu kénnen, werden folgende
Werte im Blut gemessen:’

» Beta-2-Mikroglobulin, ein EiweiB, das sich auf der Oberflache sehr
vieler Zellen im menschlichen Kérper befindet. Bei Gesunden ist der
Wert recht konstant. Vermehren sich Zellen unkontrolliert, steigt
der Wert an.

» Laktatdehydrogenase (LDH), ein Enzym, das u.a. freigesetzt wird,
wenn Zellen geschadigt werden und absterben. Ein hoher LDH-
Wert weist auf eine hohe Wachstumsrate der Erkrankung und eine
gesteigerte Aggressivitat hin.

 Albumin, ein EiweiB, das im menschlichen Kérper groBtenteils im

Blut vorliegt. Ein erniedrigter Wert wird u. a. bei Krebserkrankungen

beobachtet.

AuBerdem spielt fiir die Stadieneinteilung die Zytogenetik der
Myelomzelle eine wichtige Rolle: Weisen die Myelomzellen bestimmte
Mutationen in der Erbinformation auf, so ist die Prognose ungiinstiger,
als wenn diese nicht vorhanden sind. Solche Mutationen werden
auch ,Hochrisiko-Mutationen® genannt.

R-ISS-Stadieneinteilung des Multiplen Myeloms?

Beta-2-Mikroglobulin < 3,5 mg/l im Serum und normwertiges

Stadium |
Serumalbumin = 3,5 g/dl und keine Hochrisikozytogenetik
Stadium Il Stadium Il ist nicht Stadium | oder Stadium Il zugehdrig
i Beta-2-Mikroglobulin = 5,5 mg/l im Serum und Hochrisiko-Mutation
Stadium Il

oder erhohter LDH-Wert
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Wie sieht meine
Prognose aus?

Prinzipiell ist der Verlauf der Erkrankung sehr unterschiedlich und
lasst sich schwer voraussagen. Bei einigen Myelompatient:innen
bleibt die Erkrankung liber viele Jahre vergleichsweise inaktiv, bei
anderen verlduft sie aggressiver und schreitet schnell voran.

Die Prognose fiir das Multiple Myelom ist bei allen Patient:innen
unterschiedlich und von vielen Faktoren abhéngig, wie z.B.:

« dem biologischen Alter,

« dem Stadium der Erkrankung und

+ eventuell weiteren vorliegenden Erkrankungen.

+ Es gibt prognostische Daten auf der Grundlage der
Stadieneinteilung nach dem R-ISS. Demnach liegt die 5-Jahres-
Uberlebensrate bei ca. 80 % bei Stadium |. Bei Stadium Il sind es 60 %
und bei Stadium Il 40 %.8

Ganz wichtig: Diese Werte sind geschéatzte Durchschnittswerte, die
nicht auf jeden Einzelfall ibertragen werden kénnen. Zudem kann sich
die Prognose im Laufe der Therapie verbessern.

Scannen Sie den QR-Code und erhalten
Sie weitere Informationen zum Blutbild:
www.meinkrebsratgeber.de

25

(]
7]
o
c
o
i
(@)
©
c
S

Symptome




Behandlung
und Verlaufs-
kontrolle

Die Behandlungsmaoglichkeiten
werden kontinuierlich
verbessert und erweitert.

26
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Behandlung und
Verlaufskontrolle

Mit den heute verfiigbaren Therapien ist das Multiple Myelom
leider nicht vollsténdig heilbar, doch neue Medikamente und
Therapieangebote geben Hoffnung fiir die nahe Zukunft. Schon
jetzt existieren verschiedene Behandlungsmaoglichkeiten, die

das Fortschreiten der Erkrankung verlangsamen und die Lebens-
qualitat verbessern kénnen. Der Zustand der Beschwerdefreiheit
bzw. das Zuriickdrangen der Symptome wird von Mediziner:innen
auch als Remission bezeichnet.

Welche Therapie fiir Sie am besten geeignet ist und wann diese
begonnen werden sollte, hdngt von unterschiedlichen Faktoren ab.
Ihre Arztin oder Ihr Arzt wird mit Ihnen dariiber sprechen, welches
Vorgehen in lhrem Fall empfohlen wird. Fiir eine erfolgreiche Therapie
ist es wichtig, dass Sie sich bei Fragen vertrauensvoll an Ihre Arztin
oder Ihren Arzt wenden.

Wenn Sie sich unsicher sind oder lhre Medikamente
nicht gut vertragen, sprechen Sie mit Ihrer Arztin
oder Ihrem Arzt liber Alternativen. Setzen Sie die
Medikamente aber nicht eigenmachtig ab, sondern
halten Sie grundsétzlich Riicksprache mit lhrer
Arztin oder Ihrem Arzt. Fiir eine moglichst effektive
Behandlung ist Ihre ,Therapietreue“ (Compliance)
essenziell. Hierzu zahlt insbesondere, dass Sie lhre
Medikamente so einnehmen, wie es Ihnen Ihre Arztin
oder lhr Arzt verordnet hat.

®

Selbst nach einer erfolgreichen Behandlung ist es nicht selten, dass
die Erkrankung erneut auftritt. Mediziner:innen sprechen dann davon,
dass es zu einem Rezidiv gekommen ist. Auch Rezidive kébnnen zum
Gliick oftmals gut behandelt werden.

Wann ist eine
Behandlung sinnvoll?

Die Diagnose Multiples Myelom muss nicht automatisch bedeuten,
dass direkt eine Behandlung erforderlich ist.

Entscheidend ist, inwieweit das Multiple Myelom bereits Auswir-
kungen auf Ihren Kérper hat. Dies kann anhand von verschiedenen
Laborwerten und anderen Kriterien beurteilt werden.

Eine Orientierung fiir die Arzt:innen sind dabei die sogenannten
CRAB-Kriterien.
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CRAB-KTriterien fiir die Einleitung einer Therapie®

Hyperkalzamie Erhohtes Kalzium
(Calcium elevation = C)

Niereninsuffizienz Nierenschadigung
(Renal insufficiency = R)

AnZmie (A) Blutarmut

Knochenbeteiligung Verédnderung der Knochen
(Bone abnormalties = B)

Die International Myeloma Working Group® hat 2014
die CRAB-KTriterien aktualisiert und erweitert.
Dabei sind die SLiM-Kriterien neu hinzugekommen.

SLiM-Kriterien fiir die Einleitung einer Therapie®

Knochenmarkinfiltration Klonale Plasmazellen im

(Sixty = S) Knochenmark (mehr als 60 %)
Freie leichte Ketten Ein bestimmtes Verhéltnis von
(Light Chain = Li) betroffenen zu nicht betroffenen

freien leichten Ketten im Serum

Fokale Lasionenim MRT Knochenschéadigung im MRT
(MRT =M)

Abgesehen von diesen Kriterien kdnnen myelombedingte
Schmerzen oder wiederkehrende schwere Infektionen weitere
Behandlungsindikatoren sein.

Die Entscheidung, mit einer Therapie zu beginnen, ist letztlich
von vielen Faktoren oder Kombinationen von bestimmten
Faktoren abhédngig und fiir alle Patient:innen unterschiedlich.

Welche Moglichkeiten
stehen fir die Therapie
zur Vertligung?

Durch die wissenschaftliche Forschung gibt es immer fortschrittlichere
Therapiemdglichkeiten. Daher kann das Multiple Myelom inzwischen
auch beim Wiederauftreten der Erkrankung (Rezidiv) gut behandelt
werden. Durch diesen Fortschritt ist die Uberlebensdauer von
Patient:innen in den letzten Jahren kontinuierlich angestiegen.

Zur Behandlung stehen prinzipiell die klassische Chemotherapie,
Hochdosis-Chemotherapie mit Stammzelltransplantation, Proteasom-
Inhibitoren, Immunmodulatoren, ein Histon-Deacetylase (HDAC)-Inhibitor,
ein Exportin-1 (XPO1)-Inhibitor, monoklonale Antikérper und die
Strahlentherapie zur Verfiigung. Moderne Therapieoptionen umfassen
u.a. bispezifische Antikoérper, Antikorper-Wirkstoff-Konjugate, Peptid-
Wirkstoff-Konjugate oder Zelltherapie-Verfahren (CAR-T-Zelltherapie).
Ein B-Zell-Lymphom-2 (BCL-2)-Inhibitor steht auBerdem kurz vor der
Zulassung. Die verschiedenen Behandlungsformen unterscheiden sich
z.B. durch ihre Angriffspunkte und ihre Vertraglichkeit.
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& Immunmodulatoren,
s]r; Monoklonale
Antikorper HDAC-Inhibitor,

XPO1-Inhibitor

%’1 Hochdosis-
& Chemotherapie ﬁfy Bispezifische
mit anschlieBender Antikorper

Stammzelltherapie

&\ Strahlentherapie
/ Chemotherapie

‘ %* Peptid-Wirkstoff-
Konjugate

ﬁ Zelltherapie

N2 Antikorper-
]p‘ Wirkstoff-Konjugate

Chemotherapie

Bei der Chemotherapie werden Medikamente (Zytostatika) verab-
reicht, die das Zellwachstum hemmen. Ziel ist, das Krebswachstum
dadurch zu vermindern, sodass der Tumor im ldealfall ,abstirbt®.
Haufig werden verschiedene Medikamente kombiniert, um den
Tumor an verschiedenen Stellen zu attackieren. Zudem erfolgt die
Behandlung zyklisch, d.h. Therapiephasen und Erholungsphasen
wechseln sich ab.

Wie viele solcher Zyklen durchgefiihrt werden, héngt unter
anderem von den eingesetzten Medikamenten, dem Zustand der
Patientin oder des Patienten, dem Ansprechen auf die Therapie
und der Schwere der Erkrankung ab.

Proteasom-Inhibitoren,
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Anzahl der
Myelomzellen
nimmt ab
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Besonders gut wirken Zytostatika bei Zellen, die sich sehr schnell
vermehren, wie beispielsweise Myelomzellen. Leider kénnen Zytosta-
tika nicht zwischen Tumorzellen und gesunden Zellen unterscheiden.
Daher greifen sie auch gesunde Zellen an, wenn sie sich sehr schnell
teilen. Hierzu zahlen zum Beispiel die Haarwurzelzellen und die Zellen
des blutbildenden Systems. Das erklart, warum es bei vielen Chemo-
therapien zu Haarausfall, einer erh6hten Anfalligkeit fiir Infektionen,
schnelleren Blutungen und einer Blutarmut (Andmie) kommen kann.
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Hochdosis-Chemotherapie mit
anschlieBender Stammzelltransplantation

Die Hochdosis-Chemotherapie ist eine spezielle Form der
Chemotherapie, bei der die Medikamente sehr viel hdher als bei der
normalen Chemotherapie dosiert werden. Die héhere Dosierung
bewirkt eine starkere Wirkung auf die Krebszellen.

Sie geht allerdings auch mit starkeren Nebenwirkungen einher: Im
Gegensatz zur herkdmmlichen Chemotherapie werden dabei auch
die blutbildenden Stammzellen im Knochenmark zerstort. Damit der
Korper die zerstoérten Blutstammzellen wieder bilden kann, ist daher
eine Transplantation von gesunden Stammzellen notwendig.

Im Rahmen einer autologen Stammzelltransplantation kénnen dabei
korpereigene Stammzellen der Patient:innen genutzt werden.

Die Hochdosis-Chemotherapie mit anschlieBender Stammzell-
transplantation gilt derzeit als Standardmethode zur Behandlung des
Multiplen Myeloms, sofern der Allgemeinzustand und das Alter der
Patient:innen nicht dagegensprechen.

Weitere Informationen zur
Stammzelltransplantation finden Sie unter:
https://jwm2.link/meinkrebsratgeber-szt

34

So verlauft die autologe Stammzelltransplantation

mit Stammazellen aus dem Blut:

1. Induktion: Durch eine Kombination aus Proteasom-Inhibitoren,
Immunmodulatoren, Antikérpern und einer Chemotherapie sollen die
Myelomzellen so gut es geht zuriickgedriangt werden, ohne dass die
Stammzellen zerstort werden.

2. Stammzellmobilisation: Die Stammzellen werden durch Medika-
mente angeregt, vermehrt aus dem Knochenmark ins Blut
auszuwandern. AnschlieBend wird der Patientin oder dem Patienten
Blut enthommen, die Stammzellen aus dem Blut herausgefiltert und
fir die Transplantation aufbereitet. Das bedeutet, dass die Entnahme
der Stammzellen aus dem peripheren Blut erfolgt und nicht direkt
aus dem Knochenmark.

3. Hochdosis-Chemotherapie: Die Hochdosis-Chemotherapie wird
durchgefiihrt, um méglichst viele Myelomzellen der Patientin oder
des Patienten zu zerstoren.

4. Riickgabe der Stammzellen: Die entnommenen Stammzellen der
Patientin oder des Patienten werden ihr oder ihm wieder verabreicht.
Sie wandern ins Knochenmark und beginnen, wieder neue Blutzellen
zu bilden.

Hochdosis-
Chemotherapie

9. e & % 3.
/ \
5 ¥

\ Rickgabe der

&
N
1. Induktion / &f 4. Stammzellen
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Proteasom-Inhibitoren

Das Proteasom ist die ,,Recycling-Maschine® der Zellen. Es baut
EiweiBe ab, welche die Zellen nicht mehr bendtigen. Diese ,,Recycling-
Maschinen“ werden durch die Proteasom-Inhibitoren gehemmt.

Myelomzellen sind wahre ,,Produktionsmaschinen® fiir Antikdrper
und haben daher einen besonders hohen Bedarf an Protein-
Recycling. Daher werden sie durch Proteasom-Inhibitoren besonders
stark in Mitleidenschaft gezogen. Gesunde Zellen werden durch
diese Hemmung dagegen weniger beeintrachtigt.

Immunmodulatoren

Immunmodulatoren zielen darauf ab, das Immunsystem so zu
beeinflussen (modulieren), dass es das Multiple Myelom bekdmpfen
kann. Sie haben eine entziindungshemmende Wirkung und kénnen
das Wachstum der Tumorzellen stoppen. Zudem verhindern sie die
Neubildung von BlutgefaBen, die den Tumor mit Nahrstoffen versorgen.

Antikorpertherapie

Bei der Antikorpertherapie werden biotechnologisch hergestellte
monoklonale Antikdrper eingesetzt. Diese richten sich, anders als die
Chemotherapie, gezielt gegen die Myelomzellen: Sie passen an die
Oberflache der verdnderten bdsartigen Zellen wie ein Schliissel in
ein Schloss und fiihren dazu, dass die Myelomzelle zerstort wird.

Strahlentherapie

Mit Hilfe von Strahlung soll erreicht werden, dass entartete Zellen
ihre Teilungsféhigkeit verlieren und somit ein weiteres Wachstum
der Myelomzellen verhindert wird. Gesunde Zellen werden durch die
Strahlung weniger in Mitleidenschaft gezogen als entartete Zellen,
da sie die Schaden besser reparieren kénnen.

Bei der Strahlentherapie werden nur ortlich begrenzte (lokale)
Bereiche bestrahlt. Sie wird beim Multiplen Myelom oder
Plasmozytom vor allem zur Behandlung von Knochenschmerzen
eingesetzt. AuBerdem kann die Strahlentherapie Knochenbriichen
in tragenden Knochenabschnitten vorbeugen.

Dariiber hinaus wird die Strahlentherapie bei extramedulldren Plasma-
zelltumoren angewandt, also bei Tumoren auBerhalb des
Knochenmarks. Beim Multiplen Myelom erfolgt die Strahlentherapie

von auBen. Es werden also keine radioaktiven Substanzen verabreicht.
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Therapien in der
Rezidivbehandlung

Folgende Therapien kénnen je nach Art der Behandlung nach
einem oder mehreren Rezidiven sowie nach bestimmten Vortherapien
eingesetzt werden. (Stand September 2024)

Antikorper-Wirkstoff-Konjugate (ADCs)

Bei ADCs wird ein Zellgift (Zytostatikum), das den Tumor bekdmpfen
soll, an einen Antikdrper gekoppelt. Dieser erkennt spezifisch Krebszellen
und transportiert das Zellgift exakt an die richtige Stelle, um sich

in der Krebszelle zu entfalten. Gesunde Zellen werden so geschont.

Peptid-Wirkstoff-Konjugate (PDCs)

Bei PDCs wird ein Zellgift (Zytostatikum), das den Tumor bekdampfen
soll, an ein Peptid gekoppelt. Peptide sind EiweiBketten, die leicht von
Zellen aufgenommen werden kénnen. So gelangen die PDCs direkt in
die Krebszellen. Solange Peptid und Wirkstoff aneinandergekoppelt
sind, kann das Zellgift nicht frei wirken. In den Myelomzellen werden
jedoch besonders viele Stoffe gebildet, die diese Verbindung
zwischen Peptid und Zellgift auflésen kénnen, sodass der Wirkstoff
dort freigesetzt wird.

Bispezifische Antikorper

Bispezifische Antikérper werden durch ein biotechnologisches Ver-
fahren aus zwei (= bi) unterschiedlichen Antikdrpern zusammengesetzt.
Demzufolge besitzen die bispezifischen Antikérper zwei Bindestellen,
die gleichzeitig an zwei verschiedene Ziele binden kdnnen. Sie erkennen
und binden sowohl Merkmale auf den Immunzellen (T-Zellen) als auch
krebsspezifische Merkmale auf den Myelomzellen. Die Immunzellen
werden so in unmittelbare Nahe der Krebszellen gebracht, dass sie diese
bekdampfen kénnen. Bispezifische Antikdrper werden fiir gewdhnlich
unter die Haut gespritzt.

HDAC-Inhibitor

Die Histondeacetylase (HDAC) ist ein Enzym, das u.a. den Zellzyklus
beeinflusst. Durch den Einsatz von HDAC-Inhibitoren werden
verschiedene Zellzyklus-Kontrollpunkte von Tumorzellen gehemmt.
Als Folge wird der programmierte Zelltod eingeleitet.

XPO1-Inhibitor

Das Exportprotein XPO1 spielt eine wichtige Rolle im Zellzyklus von
Tumorzellen. XPO1-Inhibitoren konnen an XPO1 binden und sie in ihrer
Aktivitdt hemmen, wodurch die Krebszellen absterben.
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/elltherapie

Die Zelltherapie ist ein Verfahren, das individuell auf die jeweilige
Patientin oder den jeweiligen Patienten zugeschnitten ist.

Den Patient:innen wird dabei kein Medikament verabreicht, sondern
ihre eigenen vorher entnommenen Immunzellen, die so modifiziert
wurden, dass sie den Tumor bekdmpfen. Diese modifizierten T-Zellen
setzen sich aus einem kiinstlich hergestellten Proteinkomplex, einem
chimaren Antigenrezeptor (CAR) und kdrpereigenen T-Zellen unserer
Immunabwehr zusammen. ,Rezeptor” bedeutet, dass diese Struktur
passgenau an bestimmte Proteine auf den Krebszellen binden kann.

Seinen Namen verdankt der chimére Antigenrezeptor dem
mythischen Fabelwesen Chimare, das unterschiedliche Tiere vereint
— denn er verbindet Eigenschaften, die in der Natur auf unter-
schiedliche Proteine verteilt sind. T-Zellen sind weiBe Blutkérperchen
und die starkste Waffe, die unser Immunsystem in seinem Arsenal hat.
Sie sind auch in der Lage, Krebszellen abzutdten. Tumore beeinflussen
unterschiedliche Abldufe des kérpereigenen Immunsystems jedoch
so, dass sich die Krebszellen vor den T-Zellen tarnen kénnen. Die
Zelltherapie setzt hier an und soll dafiir sorgen, dass die T-Zellen die
Krebszellen als Bedrohung fiir den Kérper erkennen und bekdmpfen.

Die Zulassung der CAR-T-Zelltherapie in friiheren Therapielinien wird
demnéchst erwartet.

Wie funktionieren
/elltherapien?

1. Leukapherese: 2. Transduktion:

Leukozyten werden Gene fiir chiméare Antigen-

aus dem Blut der . rezeptoren (CAR) werden viral in

Betroffenen isoliert. :. o o _  isolierte T-Zellen eingebracht.
P <

2 N
) »

/ 3. Expression:
T-Zellen kbnnen

Patient:in
\ nun funktionale
|
| CARs auf ihrer
| Oberfliche
exprimieren.
~ = Rezeptor
N
N
5. Infusion Sl © o 4. Expansion:
Aufbereitete und "' ® Y ." Modifizierte T-Zellen
modifizierte T-Zellen werden vermehrt
(CAR-T-Zellen) werden und fiir die Infusion
per Infusion verabreicht. vorbereitet.

Wirkmechanismus

Die veranderten Immunzellen kénnen nun die Tumorzellen
erkennen und bekdmpfen.
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/ukiinftige Therapien

Im Bereich der Krebsmedizin wird immer weiter geforscht, um die
Therapie moéglichst prazise auf die Patient:innen, ihre Lebenssituation
und das Krankheitsstadium, in dem sie sich befinden, anzupassen.
Zielgerichtete Therapien sind die Zukunft der medikamentdsen
Krebsbehandlung. Diese Therapien kann man sich wie Spezialein-
satzkrafte vorstellen, die dazu ausgebildet sind, Krebszellen anhand
bestimmter Merkmale zu erkennen. Sie nehmen ausgewéhlte Angriffs-
punkte ins Visier, unterbrechen die Versorgung (Nahrstoffzufuhr)

und Kommunikation (Signalwege) der Krebszellen oder markieren die
Zellen so, dass das kérpereigene Immunsystem sie erkennen und
bekdmpfen kann. Die Medikamente greifen damit gezielt in Vorgange
ein, die fiir das Uberleben und Wachstum der Krebszellen notwendig
sind. Die neuen Behandlungsansétze kénnen aufgrund ihrer patienten-
spezifischen und punktgenauen Wirkweise ein wichtiger Schritt in
Richtung fortschrittlicher Krebsmedizin sein.

Verschiedene neue Behandlungsalternativen dieser Prazisionsmedizin
werden derzeit in klinischen Studien gepriift und kdnnen méglicher-
weise in Zukunft zuséatzlich zur Behandlung des Multiplen Myeloms

zur Verfligung stehen.

Meine Fragen und Notizen
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Wie werden die
medikamentosen
Therapien verabreicht?

Viele Arzneimittel konnen einfach peroral, d.h. iiber den Mund
eingenommen werden, z.B. in Form von Tabletten oder Kapseln.
Das ist leider nicht bei allen Wirkstoffen méglich, denn die
Wirkstoffe kdnnen z.B. empfindlich auf Magenséaure reagieren und
wiirden schon im Magen unwirksam werden. Eine orale Anwendung
ist in diesem Falle nutzlos. Dies kann ein Grund dafiir sein,

ein Medikament nicht als Tablette, sondern als Infusion oder als
Injektion anzuwenden.

IntravenOse Therapie

Oftmals werden Therapien in ein vendses BlutgefaB (intravends; i.v.) als
Infusion verabreicht, da der Wirkstoff auf diesem Wege zuverlassig in
den Blutkreislauf gelangt oder auch nicht anders gegeben werden kann
oder darf. Die Infusion wird in der Regel in der Praxis oder Kranken-
hausambulanz durchgefiihrt und kann mehrere Stunden in Anspruch
nehmen. Die Dauer der Infusion ist abhéngig von der Dosis und davon,
wie Sie die Therapie vertragen.

Tipps fiir die Infusion:

* Informieren Sie sich genau (iber Zeit, Ort
und geplante Dauer.

» Bringen Sie warme Kleidung mit.

» Denken Sie an lhren Patientenausweis
oder lhre Infusionskarte.

« Sorgen Sie fiir Unterhaltungsmdglichkeiten
(Musik, Biicher, Zeitschriften).

 Lassen Sie sich nach der Infusion abholen.

» Nehmen Sie sich danach Zeit zum Erholen.

Subkutane Therapie

Mittlerweile kdnnen einige Wirkstoffe auch unter die Haut
(subkutan; s.c.) als Injektion angewendet werden, was haufig besser
vertraglich ist. Die Anwendung erfolgt deutlich schneller, innerhalb
weniger Sekunden/Minuten, wodurch die Aufenthalte in Praxen oder
Ambulanzen verkiirzt werden kénnen.

Tipps fiir die subkutane Injektion:
« Tragen Sie Ihre Injektionstermine in Ihrem Kalender ein.

« Denken Sie an Ihren Patientenausweis oder lhre
Injektionskarte.

« Ziehen Sie lockere Kleidung an.

« Vermeiden Sie Druck auf die Injektionsstelle.
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Orale Therapie

Es gibt auch tumorhemmende Medikamente zur Einnahme (oral) in
Tabletten-/Kapselform. Die orale Therapie kann zu Hause durch-
gefiihrt werden. Dies hat den Vorteil, dass Sie mdglichst wenig Zeit
im Krankenhaus oder in einer Praxis verbringen.

& Tipps fiir die orale Einnahme:

« Nehmen Sie lhre Tabletten/Kapseln immer genau
nach Absprache mit Ihrer Arztin oder Ihrem Arzt ein.

« Wenn es Ihnen im Alltag schwerfdillt, an die Einnahme
zu denken, gibt es viele Unterstiitzungsmdglichkeiten
(Medikamentenplan, Erinnerungsnotizen, Apps,
Unterstlitzungsprogramme flir Patient:innen).

Bitte wenden Sie sich dafiir an Ihre Arztin oder
lhren Arzt.

Therapien im
Rahmen von Studien

Alle neuen Therapien miissen vor ihrer Zulassung in klinischen Studien
ausfiihrlich auf Wirksamkeit und Vertréglichkeit untersucht werden.
Das gilt auch fiir Krebstherapien. Die neuen Arzneimittel und Behand-
lungsverfahren werden dafiir an einer gr6Beren Zahl von Patient:innen
in ausgewahlten medizinischen Zentren erprobt und in der Regel mit
bereits verfligbaren Therapien verglichen. Die Teilnahme an klinischen
Studien ist freiwillig sowie an bestimmte weitere Kriterien gekniipft.

Was spricht fiir die Teilnahme an klinischen Studien?
Wann ist die Therapie im Rahmen von klinischen Studien sinnvoll?

Gerade fiir Krebspatient:innen kann die Teilnahme an klinischen
Studien eine neue Chance darstellen, sie kann aber auch Risiken
bergen. Wenn die derzeit zugelassenen Arzneimittel nicht oder nur
unzureichend wirksam sind, besteht durch die Teilnahme an klinischen
Studien eine weitere Behandlungsalternative. Als Teilnehmer:in an
einer klinischen Studie erhalten die Patient:innen Zugang zu neuen
Therapien, die derzeit noch nicht zugelassen sind und sich noch in
klinischer Untersuchung befinden.

Die Behandlung findet bei ausgewahlten medizinischen Expert:innen
statt und die Ergebnisse werden zu Forschungszwecken genau
dokumentiert. Die Teilnehmer:innen an klinischen Studien tragen

zur Entwicklung neuer Arzneimittel und zur Verbesserung von
Behandlungsoptionen bei. Das gilt selbst dann, wenn sie persénlich
nicht auf eine neue Behandlungsmethode oder ein neues Arzneimittel
ansprechen sollten.
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Ob die Teilnahme an einer Studie sinnvoll ist, muss individuell
zusammen mit der Arztin oder dem Arzt und ggf. den Angehérigen
entschieden werden. Eine ausfiihrliche Beratung mit der behandelnden
Arztin oder dem behandelnden Arzt, bei der alle Vor- und Nachteile
abgewogen werden kdénnen, ist deshalb unabdingbar.

Wenn Sie an einer Teilnahme an klinischen Studien interessiert sind,
sind Ihre Arztin oder Ihr Arzt lhre erste Anlaufstelle. Sie kdnnen
bewerten, ob und welche klinischen Studien fiir Sie infrage kommen.
Weiterhin kénnen Selbsthilfeorganisationen Sie unterstiitzen,
medizinische Zentren zu finden. Eine Auswahl an Adressen und Links
von Patientenorganisationen finden Sie ab Seite 73.

Eine Ubersicht zu Studien zum Multiplen Myelom finden Sie z.B.

auf der Website der Arbeitsgemeinschaft Multiples Myelom unter:
https://www.myelom.org/studien/einfuehrung.html|
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/usatzliche MaBnahmen

Ergdnzende TherapiemaBnahmen haben bei der Therapie des
Multiplen Myeloms einen hohen Stellenwert. Patient:innen, bei
denen die Knochen bereits in Mitleidenschaft gezogen sind,
kénnen von einer begleitenden Therapie mit knochenschiitzenden
(osteoprotektiven) Medikamenten profitieren. lhre Arztin oder
Ihr Arzt wird Sie auch dariiber informieren, welche Impfungen in
Ihrem Fall sinnvoll sind.

Rehabilitation

Eine an die Therapie anschlieBende medizinische, berufliche und
soziale Rehabilitation ist ein wichtiger Baustein lhrer Versorgung.
Die ,Reha“ soll Sie bestmdglich dabei unterstiitzen, die bisherigen
Anstrengungen moglichst gut zu verarbeiten und wieder zu Kraften
zu kommen. Dariiber hinaus soll sie den Therapieerfolg sichern und
Ihnen helfen, mit Kraft und Zuversicht in den Alltag zuriickzukehren.
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Wer behandelt mich?

Das Multiple Myelom ist sehr vielféltig und hat Einfluss auf
verschiedene Bereiche lhres Kérpers. Daher ist bei Ihrer Versorgung
die Abstimmung verschiedener Facharzt:innen aus unterschiedlichen
Disziplinen wichtig:

* Onkologie/Hamatologie: Onkolog:innen/Hamatolog:innen sind
fiir Sie die wichtigsten Arzt:innen. Sie sind auf Krebserkrankungen
spezialisiert und treffen gemeinsam mit Ilhnen die Therapie-
entscheidungen. Da sie hdufig auf bestimmte Krebsarten
spezialisiert sind, informieren Sie sich am besten vorab, welche
Onkolog:innen/Hamatolog:innen sich mit lhrer Erkrankung besonders
gut auskennen.

* Nephrologie: Nephrolog:innen kdnnen hinzugezogen werden, wenn
es um Auswirkungen der Erkrankung auf Ihre Niere geht.

 Radiologie: Radiolog:innen befassen sich mit allen Mdglichkeiten
der Bildgebung zu diagnostischen und therapeutischen Zwecken.

 Strahlentherapie (Radioonkologie): Strahlentherapeut:innen
sind fiir Sie bei einer Strahlentherapie Ansprechpartner:innen.

Sie kénnen sich auch an ein Krebszentrum wenden.
Dort finden Sie alle wichtigen Fachbereiche ,,unter einem Dach® vor.

Fiir eine gute Behandlung ist ein Vertrauensverhiltnis zu lhrer Arztin
oder lhrem Arzt wichtig. Wenn Sie Fragen zur Diagnose oder lhrer

Behandlung haben, wenden Sie sich direkt an Ihre Arztin oder lhren Arzt.

Platz zum Notieren Ihrer Fragen finden Sie am Ende der Broschiire.

Warum sind
Verlaufskontrollen fur
mich so wichtig?

Die Verlaufskontrolle erfiillt hauptséchlich folgende Aufgaben:

« Uberpriifung, wie gut Sie auf die Therapie ansprechen. Ihre
Arztin oder Ihr Arzt kann so die Therapie ggf. anpassen, um das
bestmdgliche Ergebnis zu erzielen.

* Friihzeitige Erkennung eines Rezidivs. Wenn trotz zundchst
erfolgreicher Therapie ein Rezidiv auftritt, kann es durch die
Verlaufskontrollen rechtzeitig festgestellt und ggf. eine weitere
Therapie eingeleitet werden.

Verlaufskontrolle einzuhalten, auch wenn Sie gerade

@ Denken Sie daher daran, lhre Termine fir die
keine Beschwerden haben.
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Leben mit
Multiplem
Myelom

Akzeptieren Sie lhre Erkrankung
und gehen Sie offen damit um. Mit
einer positiven Grundeinstellung
und Unterstttzung kénnen Sie viel
mehr erreichen, als Sie zu Beginn
fur moglich gehalten haben.

~ Leben mit

Multiplem Myelom



Kann ich ein normales
Leben weitertlihren? Berufstatigkeit

Ein normales Leben. Dazu gehéren alltégliche Dinge wie der Beruf, + Berufstéatige Patient:innen miissen fiir sich individuell entscheiden,
Unternehmungen mit der Familie, Sport, Theaterbesuche, Reisen ob sie weiter arbeiten méchten. Wenn es Ilhnen schlecht geht, wird
und vieles mehr. Natiirlich ist Ihr Leben durch die Erkrankung und die Sie Ihre Arztin oder Ihr Arzt krankschreiben. In besonders schweren
Therapie eingeschrankt. Das bedeutet aber nicht, dass Sie auf alles Féllen besteht auch die Mdglichkeit, Friihrente zu beantragen.
verzichten miissen. Wenn Sie sich unsicher sind, was gut fiir Sie ist « Sprechen Sie offen mit Ihrer Arbeitgeberin oder lhrem Arbeitgeber
und was nicht, wenden Sie sich an lhre Arztin oder lhren Arzt. Uber Ihre veranderte Situation.

« Fiir die Wiedereingliederung in das Berufsleben nach einer langeren
Krankheitsphase gibt es verschiedene Modelle, die auch von der
gesetzlichen Krankenversicherung und der Rentenversicherung
unterstiitzt werden.

Da Ihr Inmunsystem geschwdicht sein kann, kbnnen Sie besonders
anfdllig fiir Infektionen sein. Meiden Sie daher Menschenansammlungen
und Kontakt mit zum Beispiel erkdlteten Menschen. Achten Sie ganz
besonders auf Hygiene (Hdndewaschen).
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Sexualitat und
Kinderwunsch

» Sprechen Sie vertrauensvoll mit Ihrer Partnerin oder lhrem Partner
Uiber Probleme. Es hilft Ihnen nicht, wenn Sie sich unter Druck
setzen. Manchmal braucht es einige Zeit, bis Sie und lhre Partnerin
oder |Ihr Partner mit der neuen Situation umgehen kénnen.

« Wenn Sie sich Kinder wiinschen, sprechen Sie lhre Arztin oder lhren
Arzt offen und so friih wie moglich darauf an, damit Sie entsprechend
beraten werden kénnen.

Vor Reisen

- Bitten Sie lhre Arztin oder lhren Arzt darum, Ihnen einen Arztbrief
mit Informationen zu lhrer Therapie und lhrem Gesundheitszustand
auszustellen (auch auf Englisch, wenn Sie ins Ausland reisen).

« Fragen Sie lhre Arztin oder lhren Arzt, ob Sie spezielle Inpfungen
vor der Reise bendtigen.

* Informieren Sie sich liber Fachérzt:innen vor Ort.

+ Kléren Sie Ihren Versicherungsschutz vorab mit Ihrer Krankenkasse.

+ Beriicksichtigen Sie die Lagerbedingungen Ihrer Medikamente.

Kann ich selbst
etwas tun?

Zum Therapieerfolg kann eine Vielzahl von Faktoren beitragen.

Nachfolgend einige Anregungen:

* Informieren Sie sich liber Ihre Erkrankung und Ihre Mdglichkeiten.

« Achten Sie darauf, dass Sie lhre Arzttermine und alle drztlichen
Anordnungen einhalten.

« Sprechen Sie Fragen und Probleme direkt bei Ihrer Arztin oder
lhrem Arzt an und fordern Sie die Informationen ein, die Sie
bendtigen. Scheuen Sie sich nicht nachzufragen, wenn Sie etwas
nicht verstanden haben.

» Vermeiden Sie Infektionsrisiken.

+ Achten Sie auf lhre Nieren. Trinken Sie daher ausreichend Wasser
am Tag.

« Denken Sie auch an Ihre psychische Gesundheit. Es gibt eine Reihe
von psychoonkologischen Angeboten, die Sie in Anspruch nehmen
kénnen (Was ist psychoonkologische Hilfe?, Seite 62). Hilfreich
sein kann auch der Austausch mit anderen Betroffenen, z.B. in
einer Selbsthilfegruppe (Wie kann mich eine Selbsthilfegruppe
unterstiitzen?, Seite 63).

« Unternehmen Sie Dinge, die Ihnen Freude bereiten. Sprechen Sie
mit lhrer Arztin oder Ihrem Arzt iiber Ihre Hobbys und gehen Sie
diesen wenn moglich weiter nach.

« Erndhren Sie sich gesund und ausgewogen.

 Bleiben Sie in Bewegung, aber liberfordern Sie sich nicht. Falls
Sie sich unsicher sind, ob Sie eine bestimmte Sportart bei lhren
Befunden ausiiben kénnen, fragen Sie vorher bei Ihrer Arztin oder
Ihrem Arzt nach.

Leben mit
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Wie konnen meine
Angehorigen oder
Freund:innen mir helfen?

Ihre Angehdérigen und lhr Freundeskreis kdnnen in dieser schwierigen
Zeit eine wichtige Stiitze fiir Sie sein. Es ist wichtig herauszufinden,
wie Sie aber auch andere mit der neuen Situation umgehen kénnen
und wollen.

Ilhre Familie und lhre Freund:innen kdnnen lhnen in vielen Bereichen
zur Seite stehen, zum Beispiel indem ...

sie Sie bei lhren Arztterminen begleiten und unterstiitzen.

sie darauf achten, dass fiir Sie wichtige Fragen geklart werden und
sich die Antworten fiir Sie merken oder notieren.

sie sich ebenfalls {iber die Erkrankung und die Therapien informieren,
um Sie bei Therapieentscheidungen unterstiitzen zu kénnen.

sie Sie bei gesunder Erndhrung und Sport unterstiitzen.

sie kleine Aufgaben im Alltag Gibernehmen.

59
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Hilfsangebote

Die Diagnose Krebs beeinflusst

viele Bereiche des taglichen Lebens.

Zahlreiche Hilfsangebote und
Maoglichkeiten zum Austausch mit
anderen Betroffenen kénnen helfen.
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Hilfsangebote

Es gibt eine Reihe von Ansprechpartner:innen fiir lhre Fragen. So
sind z.B. Patientenorganisationen fiir das Multiple Myelom sowie
Krebsberatungsstellen wichtige Anlaufstellen, die Ihnen u.a. mit
Informationen zu Ihrer Erkrankung weiterhelfen kdnnen. Die intensive
Behandlung des Multiplen Myeloms kann sehr zeitaufwendig sein.
Zudem kénnen die Therapie und der mdgliche Verdienstausfall

eine groBe finanzielle Belastung darstellen. Sprechen Sie daher mit
lhrer Krankenversicherung und Ihrer Arztin oder Ihrem Arzt iiber die
Kosteniibernahme |hrer Therapie.

Was ist psycho-
onkologische Hilte?

Eine positive Einstellung hilft Ihnen, ein méglichst normales Leben
zu fiihren. Leider neigen wir oft dazu, die Psyche zu vernachlassigen,
dabei ist sie ein wesentlicher Baustein fiir Wohlbefinden und
Gesundheit. Wenn Sie niedergeschlagen sind oder mit einer
~heutralen“ Person sprechen méchten, kénnen Sie sich an eine
Psychoonkologin oder einen Psychoonkologen wenden.

Psychoonkologische Angebote zielen darauf ab, Sie und lhre
Angehdrigen in dieser besonderen Zeit zu unterstiitzen und zu
begleiten. Ein solches Angebot in Anspruch zu nehmen heiBt
nicht, dass Sie ,schwach” sind, sondern zeigt vielmehr, dass
Sie bereit sind, sich aktiv mit lhrer schwierigen Situation
auseinanderzusetzen.

Wie kann mich
eine Selbsthilfegruppe
unterstitzen?

AuBer der Familie, Freund:innen wie auch der psychoonkologischen
Unterstiitzung kénnen Selbsthilfegruppen eine weitere Saule bilden,
die lhnen hilft, besser mit der Krankheit umzugehen.

Hier kénnen Sie sich mit anderen, die dieselben Sorgen und Fragen
haben, iiber alltdgliche Dinge austauschen und sich gegenseitig tiber
neue Entwicklungen und klinische Studien informieren.

Bei der Suche nach einer Selbsthilfegruppe kdnnen Sie sich an lhre
Arztin oder lhren Arzt wenden oder auch im Internet kundig machen.
In fast jeder gréBeren Stadt ist eine Gruppe anséassig.

Eine Auswahl an Adressen und Links finden Sie
ab Seite 73 oder unter ,Hilfe & Austausch® auf:
www.meinkrebsratgeber.de

Mehr zum Thema ,,Psyche & Krebs* unter:
www.meinkrebsratgeber.de

63

Q
)
o
Q9
()
(o]
=
©
(2
=
El=




64

Weltere
Informationen

Nutzen Sie die Mdglichkeit, sich
zu informieren und mit anderen
Betroffenen auszutauschen.
Und vergessen Sie nicht, die
schonen Momente im Leben
weiter bewusst zu genieBen.

Weitere

Informationen



Checkliste fiir
das Gesprach in der
arztlichen Praxis

Erkrankung:
O Was ist ein Multiples Myelom?

(O Welche Prognose hat meine Erkrankung?

Diagnose:
O Wie wird die Diagnose gestellt?

O In welchem Stadium befindet sich meine Erkrankung?

Untersuchung:
O Welche Untersuchungen stehen noch aus?

O Kann ich eine Kopie der Untersuchungsergebnisse

fiir meine Unterlagen erhalten?

Befund:

(O Was bedeuten die einzelnen Befunde?

Behandlung:

O Welche Behandlungsméglichkeiten gibt es fiir mich derzeit?
O Welche ist die beste Option und warum?

O Wie sieht mein Behandlungsplan im Detail aus?

O Wie lange wird meine Behandlung dauern?

O Wie sehen die ndchsten Therapieschritte aus?

O Wie lange dauert es nach dem Beginn der Behandlung, bis es mir

besser geht?
O Welche Faktoren konnen den Behandlungserfolg beeinflussen?
(O Was kann ich personlich zum Therapieerfolg beitragen?
O Wie wird der Behandlungserfolg kontrolliert?
O Welche Untersuchungen sind wie oft erforderlich?

O Kommt die Teilnahme an klinischen Studien fiir mich als

Behandlungsoption infrage?

67

=
(]
=
=
=)
©
£
=
o
Y=
=5

Weitere



68

Checkliste fiir
das Gesprach in der
arztlichen Praxis

Terminplanung:
O Wie viele Termine werden eingeplant?

O Wie viel Zeit muss ich pro Termin ungefahr mitbringen?

Nebenwirkungen:

O Mit welchen Nebenwirkungen kann ich wahrend/nach der

Behandlung rechnen?
O Kann man diese vermeiden?
O Wenn ja, wie?

O Was soll ich tun, wenn Nebenwirkungen auftreten?

Medikamente:

O Was muss ich wahrend der Einnahme meiner Medikamente
allgemein beachten (Einnahmezeit/Nahrungsmittel)?

O Welche Medikamente/Mittel nehme ich aktuell schon unabhéngig

vom Myelom ein?

Unterstiitzung:

O An wen kann ich mich wenden, wenn ich Fragen habe oder

mich unwohl fiihle und Unterstiitzung bendtige?

O Wo finde ich weitere wichtige Informationen und

Adressen/Telefonnummern?

O Welche Selbsthilfegruppen wiirden Sie mir empfehlen?

Alltag:

O Mit welchen Veranderungen in meinem Alltag kann ich rechnen?

Berufstatigkeit:
O Werde ich weiterhin meinen Beruf ausiiben kdnnen?
(O Was muss ich hierbei beachten?

O Wie lange wird es voraussichtlich nicht méglich sein,

berufstatig zu sein?
Sport:

O Darf ich weiterhin Sport treiben?

O Welche Sportarten wéaren am besten geeignet?
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Meine Fragen
und Notizen

Bei der Vielzahl an drztlichen Terminen ist es wichtig, dass Sie sich
jeweils gut vorbereiten. Daher ist es hilfreich, wichtige Fragen und
Punkte, die Sie ansprechen méchten, aufzuschreiben. Fiir Ihre Notizen
kénnen Sie z.B. die folgende Seite nutzen. Alternativ kénnen Sie die
Checkliste ab Seite 66 mit vorformulierten Fragen als Unterstiitzung
fiir das Gesprach nutzen.
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Weitere

Informationen

Allgemeine Informationen zum Thema finden Sie auf

folgenden Internetseiten*:

Informationen zum
Multiplen Myelom

www.knochenmarkkrebs.de

Informationen zu aktuellen

medizinischen Themen bei Krebs

www.krebsgesellschaft.de

Selbsthilfe- und
Patientenorganisationen

Deutsche Leukdamie- &
Lymphom-Hilfe e. V.

Telefon: 0228-33 88 9200
www.leukaemie-hilfe.de
info@leukaemie-hilfe.de

AMM Online Arbeitsgemeinschaft
Multiples Myelom

vorstand@myelom.org
www.myelom.org

Myelom.Online e. V.

Telefon: 04535-59 1126

Dienst des DKFZ mit allgemeinen
Informationen zu Krebs

www.krebsinformationsdienst.de

Wiedereingliederung in das Berufsleben
und andere Informationen

www.einfach-teilhaben.de

Versorgungsamt fiir die Beantragung
des Schwerbehindertenausweises

www.einfach-teilhaben.de

Informationen zur grenziiberschreitenden
Gesundheitsversorgung

www.eu-patienten.de

Unabhéngige Patientenberatung
Deutschland

www.patientenberatung.de

* Fur die Inhalte fremder Internetseiten ist ausschlieBlich der jeweilige Betreiber verantwortlich.

72

www.myelom.online
info@myelom.online

Leuk@miehilfe RHEIN-MAIN e. V. Telefon: 06142-3224 0
www.leukaemiehilfe-rhein-main.de

buero@LHRM.de

Scannen Sie den QR-Code und erhalten
Sie weitere Informationen zum Thema
~Patientenorganisationen® unter:
www.meinkrebsratgeber.de

Abdruck mit freundlicher Genehmigung der Organisationen.
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Mein
Krebsratgeber

lhr personlicher Begleiter in allen Phasen der Krebserkrankung

Mein Krebsratgeber ist ein von Johnson & Johnson bereitge-
stelltes Internetportal fiir Krebserkrankte, Angehorige und
Interessierte. Das Informationsportal soll ein persénlicher
Begleiter sein, das in allen Phasen der Erkrankung informiert
und Hilfestellungen anbietet.

Die wichtigsten Inhalte in Kiirze:

+ Zertifizierte Informationen auf dem aktuellen Stand der Wissenschaft
* Wertvolle Alltagstipps zum Leben mit Krebs

« Podcasts mit Betroffenen

« Expert:innen beantworten lhre persénlichen Fragen

Weitere Informationen von Johnson& Johnson
zum Multiplen Myelom finden Sie unter:
www.knochenmarkkrebs.de
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Fachbegriffe

und
| iteratur-
verzeichnis

Begriff

Albumin

Allogene Stamm-
zelltransplantation

Amyloid

Anamnese

Antikorper

Antikorperklasse

Antikorpertherapie

Autologe
Stammzelltherapie

Beta-2-Mikroglobulin

B-Lymphozyt

B-Zelle

B-Zell-Lymphom

Erythrozyt

Fachbegrifte

Definition

Ein EiweiB, das groBtenteils im menschlichen
Blut vorliegt

Transplantation fremder Stammzellen

Ablagerung von abnorm verénderten Proteinen

Befragung durch die Arztin oder den Arzt, um den
Gesundheitszustand abzuklaren

- Immunglobulin

Antikodrper werden in unterschiedliche Klassen
(IgA, IgD, IgE, 1gG, und IgM) unterteilt, die jeweils
eine bestimmte Funktion haben

Therapie mit biotechnologisch hergestellten
Antikdrpern, die die Krebszellen direkt angreifen

Transplantation der eigenen Stammzellen

Ein EiweiB auf der Zelloberflache vieler Zellen

Lymphozyten, die Krankheitserreger spezifisch erkennen
und eliminieren. Sie werden auch B-Zellen genannt

- B-Lymphozyt

Ein Lymphom ist ein Krebs des Lymphsystems.
Das B-Zell-Lymphom hat seinen Ursprung in den
B-Lymphozyten

[von griech. erythrds = rot] Auch rotes Blutkdrperchen
genannt. Erythrozyten geben dem Blut die rote Farbe
und dienen dem Sauerstofftransport

Weitere

Informationen
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Begriff

Definition

Graft versus Myeloma

[von engl. graft = Transplantat; versus = gegen und
Myeloma = Myelom] GvM kann auch als Transplantat-
gegen-Myelom bezeichnet werden

Hamatologie

[von griech. haima = Blut] Ist die Lehre vom Blut

HDAC-Inhibitor

Medikament, das die Histon-Deacetylase hemmt

Begriff Definition

Monoklonal Klonalitédt beschreibt die Abstammung von Zellen oder
Produkten. Monoklonale Zellen stammen alle von einer
einzigen (= mono) Vorlduferzelle ab

Magnetresonanz- Ist ein bildgebendes Verfahren, um z.B. die Knochen

tomografie (= MRT)

darzustellen

Histologie

Analyse des Gewebes

Hyperkalzamie

Zu hoher Kalziumgehalt im Blut

Multiples Myelom

Krebserkrankung, die sich durch eine unkontrollierte
Vermehrung von entarteten Plasmazellen kennzeichnet

Immunglobulin

Proteine, die von B-Lymphozyten gebildet werden.
Sie erkennen einen Krankheitserreger spezifisch und
sind verantwortlich fiir die Elimination

Myelomzelle

Eine entartete Plasmazelle

Immunmodulator

Medikament, das das Immunsystem verédndert

Nephrologie [von griech. nephros = Niere] Ist die Lehre von der Niere

Onkologie [von griech. onkos = Anschwellung] Ist die Lehre von
Krebserkrankungen

Osteolyse Abbau der Knochensubstanz

Osteoprotektiv

Knochenschiitzend

Paraprotein

sUnvollendeter” Antikérper (Bruchstiick)

Kalzium Mineralstoff, der wichtig fiir den Knochenaufbau,
aber auch viele weitere Kérperfunktionen ist

Knochenmark Gewebe in den meisten Knochen. Es besteht aus
Bindegewebe und Stammzellen

Knochenmark- Transplantation von Stammzellen, die aus dem

transplantation

Knochenmark entnommen worden sind
-> Knochenmark

Periphere Blutstamm-
zelltransplantation

Transplantation von Stammzellen, die aus dem Blut
entnommen worden sind

Plasmazelle

Voll ausgebildeter B-Lymphozyt

Plasmozytom

Plasmozytom wird als Synonym fiir das Multiple
Myelom verwendet

Proteasom-Inhibitor

Medikament, das das Proteasom der Zellen hemmt

Psychoonkologe

Betreut die Krebspatient:innen psychologisch

Radiologie

[von latein. radiare = strahlen] Wird auch als
Strahlenheilkunde bezeichnet

Laktatdehydrogenase Ein Enzym, das freigesetzt wird, wenn Zellen absterben

Leichte Kette Teil eines Antikorpers

Leukozyt [von griech. leukds = weiB] Auch weiBes Blutkdrperchen
genannt. Leukozyten sind ein wichtiger Bestandyteil
des Immunsystems. Eine Untergruppe der Leukozyten
sind die Lymphozyten

Lymphozyt Lymphozyten sind eine Untergruppe der Leukozyten

M-Gradient Bildet die Fraktion der Paraproteine in der

SerumeiweiB-Elektrophorese ab

Radioonkologie

- Strahlentherapie

Remission

Zuriickdréangen der Erkrankung, wobei eine Remission
nicht mit einer Heilung gleichzusetzen ist
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Begriff Definition

Rezidiv Ein Rezidiv ist ein Riickfall, also ein Wiederauftreten
der Krankheit

R-ISS R-ISS steht fiir ,Revised International Staging System®.

Das International Staging System (ISS) wurde von der
International Myeloma Working Group (IMWG) 2016
zu dem R-ISS Uiberarbeitet

Schwere Kette

Teil eines Antikorpers

SerumeiweiB-
Elektrophorese

Labordiagnostisches Verfahren, um die Serumproteine
zu analysieren

Solitdres Plasmozytom

Bei einem solitdren Plasmozytom handelt es sich um
ein Multiples Myelom, bei dem die Tumorzellen nur an
einer Stelle im Kérper vorkommen

Strahlentherapie

Behandlung mit ionisierender Strahlung

Thrombozyt [von griech. thrémbos = Klumpen] Auch Blutpléttchen
genannt. Blutplattchen spielen eine wichtige Rolle bei
der Blutgerinnung

Zytogenetik Analyse der Chromosomen in der Zelle

Zytostatikum [von griech. cytos = Zelle und latein. stare = stehen] Ein

Zytostatikum ist ein Medikament, das das Zellwachstum
hemmt und so das Krebswachstum bekéampft
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kid_2023/kid_2023_c90_multiples_myelom.pdf?__blob=
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Blaue_Ratgeber/Plasmozytom-Multiples-Myelom_BlaueRatgeber_
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7 Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e. V.

Patientenfibel Multiples Myelom Diagnostik und
Begriffserlauterungen, unter: https://www.
leukaemie-hilfe.de/fileadmin/user_upload/dlh-
broschueren/DLH_Verein_Patientenfibel_2022.pdf
(letzter Zugriff im Februar 2025)
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International Myeloma Working Group. J Clin Oncol.
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Myeloma Working Group, unter: https://www.
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(letzter Zugriff im Februar 2025)

Meine Notizen
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Naheres zu unserem
Engagement fiir Betroftene:

Scannen Sie hier, um zahlreiche
individuelle Unterstiitzungsangebote
zu entdecken!

J&J

withMe

Ihre Website mit Informationen zu
Erkrankungen, in denen wir forschen.
www.janssenwithme.de

Alle im Bereich dieses Dokuments zur Verfiigung gestellten Informationen wurden mit
groBtmoglicher Sorgfalt erarbeitet und zusammengestellt. Die Janssen-Cilag GmbH
tibernimmt jedoch keine Gewahr fiir Aktualitat, Richtigkeit und Vollstandigkeit. Fiir den
Ersatz von Schéden, gleich aus welchem Rechtsgrund, haftet die Janssen-Cilag GmbH
nur, wenn ihr, ihren gesetzlichen Vertreter:innen, Mitarbeiter:innen oder Erfiillungsgehilfen
Vorsatz oder grobe Fahrldssigkeit zur Last féllt. Diese Einschréankung der Haftung auf
vorsatzliches oder grob fahrldssiges Verhalten gilt nicht fiir Schadensersatzanspriiche
wegen der Verletzung des Lebens, des Kérpers oder der Gesundheit. Stand: Juni 2023

Janssen-Cilag GmbH

Johnson & Johnson Platz 1

41470 Neuss

Telefon: (0 2137) 9 55-0

Telefax: (0 2137) 9 55-327
innovativemedicine.jnj.com/germany

EM-175217; 100121575, Stand: 02/2025



