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Mit Patient:innen
fiur Patient:innen

Im Mittelpunkt unserer Arbeit stehen die Gesundheit
und die Lebensqualitat von Patient:innen und ihren
Angehdorigen. Dafiir jeden Tag unser Bestes zu geben, ist
zentraler Bestandteil unserer Unternehmensphilosophie
und unser Anspruch an uns selbst. Deshalb geht unser
Engagement weit liber die Erforschung innovativer
Medikamente hinaus und wir entwickeln Informations-,
Fortbildungs- und Hilfsangebote sowie Serviceleistungen
fur Patient:innen und Angehdrige. Mit der Erfahrung aus
Gber 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 kdnnen.
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

Liebe Patientin,
lieber Patient,

Sie haben die Diagnose Multiples Myelom erhalten.

Mit diesem Buch méchten wir nicht nur Ihr Wissen zu der
Erkrankung vertiefen, sondern lhnen auch einen Begleiter
an die Hand geben, der Sie auf Ihrem persénlichen Weg
mit der Krankheit unterstiitzen und Ihnen Mut machen soll.

Dieser PatientenBegleiter ist gemeinsam mit erfahrenen
Mediziner:innen, betroffenen Patient:innen und Angehérigen
sowie einer Psychoonkologin entstanden. Er soll neben
der Information auch zur Reflexion der eigenen Situation
anregen und Sie zu einem aktiven und positiven Umgang
mit der Krankheit motivieren. Damit lhre Zeit die
bestmdgliche wird. Wir wiinschen Ihnen einen guten

und gelingenden Weg.

lhr Onkologie-Team von Johnson & Johnson

Bis hier. Und weiter.
— dafiir forschen wir in der Onkologie.




Vorwort

Liebe Leserin, lieber Leser,

vor lhnen liegt die Lektiire eines Buches in einem ungewdéhnlichen
Format. Sie erhalten Informationen rund um die Erkrankung Multiples
Myelom: von biologischen Grundlagen (iber das klinische Bild, die
diagnostischen Erfordernisse, die moderne Therapie bis hin zum
Ausblick in die Zukunft der Behandlung von Patient:innen mit
Multiplem Myelom.

Ihr Blick weitet sich im Folgenden und fokussiert soziale und individuelle
Sorgen und Fragen, die sich um die Krankheit Multiples Myelom ranken.
Wie schwerwiegend sind die Briiche, die mit dieser Erkrankung im Leben
der Patient:innen und der Familien stattfinden? Kénnen Patient:innen
weiterarbeiten, Urlaub machen, sich mit Freund:innen treffen? Wie veran-
dern das klinische Bild der Erkrankung und die Nebenwirkungen der Medi-
kamente das Leben der Patient:innen und der beteiligten Menschen?

Das alles sollte ein Sachbuch (iber das Multiple Myelom enthalten und
erklaren. Nun gibt es aber etwas Besonderes: Dieses Buch verwandelt
sich in das Tagebuch lhrer Zeit mit dem Multiplen Myelom. Sie kénnen
Gedanken und Gefiihle festhalten, Abldufe beschreiben, Ereignisse
auffiihren, Therapien und deren Wirkungen und Nebenwirkungen
fixieren. Sie kénnen den Verlauf lhrer Erkrankung skizzieren. Die dafiir
vorgesehenen Tabellen, freigelassenen Seiten und Schemata wollen
ausgefiillt werden.

Betreten Sie nun diese interaktive Welt und gewinnen Sie Vertrauen
zum Neuen, das das Multiple Myelom lhnen bringt. Sie werden sehen,
dass jede neue Erfahrung nicht unbedingt die von Leid und Traurigkeit
ist. Das Buch wird Ihnen helfen, Angst und Unsicherheit zu iiberwinden
und den Fokus auf Momente des Gliicks und des Erfolgs zu legen -
Momente, die ich lhnen hiermit von Herzen wiinsche.

lhr Prof. Dr. med. Igor-Wolfgang Blau, Charité Berlin

Vorwort




Vorwort
Betroffene

Mein Name ist Brigitte Reimann. Ich bekam mit 51 Jahren
die zuvor noch nie gehorte Diagnose ,,Multiples Myelom®.
Auf meine Frage, was das denn fiir eine Krankheit sei, war
die Antwort des damaligen Radiologen: ,Es ist Krebs,
gehen Sie nach Hause, sprechen Sie mit lhrer Familie und
regeln alles Notwendige.“ Diese — ohne Vorwarnung —
hingeworfenen Worte schockierten mich wie nie zuvor
etwas in meinem Leben.

Aber ich, immer schon eine Kdmpferin, nahm nach einigen
schlaflosen Nachten die Diagnose Krebs an und kdmpfte
mich erfolgreich durch eine langwierige und kraftezehrende
Therapie. Zweimal autologe Stammzelltransplantation.
Bis heute, 18 Jahre spéter, habe ich einen stabilen Verlauf,
ohne behandlungsbediirftiges Rezidiv.

Zum Gliick hat die Forschung in den letzten Jahren groBe
Fortschritte in der Behandlung des Multiplen Myeloms
gemacht, und Patient:innen stehen viele verschiedene
Behandlungsmdglichkeiten zur Verfiigung. Nicht immer ist
die Komplexitat der Erkrankung mit ihren Therapiemdglich-
keiten fiir Betroffene einfach zu verstehen. Meine in dieser
schweren Zeit gemachten Erfahrungen spornten mich an,
eine eigene regionale Selbsthilfegruppe zu griinden.

Ich wollte meine Erfahrungen — positiv wie negativ — an an-
dere Betroffene weitergeben und eigene Ideen einbringen.

Diese schnelle Griindung war im Nachhinein auch fiir mich
die beste Entscheidung, um meinen eigenen Weg durch
die Krankheit zu gehen und sie zu verarbeiten. Heute bin
ich froh und dankbar, dass ich meine Erfahrungen und
mein erlerntes Wissen nicht nur an andere Betroffene
weitergeben, sondern auch Mut machen kann.

Die Idee zu diesem Buch ist gemeinsam mit Patientinnen
und Patienten entstanden. Zusammen mit Betroffenen und
Angehdrigen haben wir in einem Workshop iiberlegt, welche
Inhalte relevant sein kdnnen und was wir als Patient:innen
wirklich brauchen. Ich selbst hitte ein solches Buch gerne
schon zum Zeitpunkt meiner Diagnose gehabt. Es hatte
mich klarer durch die Krankheit begleitet, mir Angst
nehmen kénnen und ich ware schon viel friiher positiver
eingestellt gewesen.

Dieser PatientenBegleiter soll ein hilfreicher Ratgeber
auf lhrem Weg mit der Krankheit sein. Ich wiinsche lhnen
fir die Auseinandersetzung mit der Situation und den
Therapieverlauf alles erdenklich Gute.

lhre Brigitte Reimann
(Patientin, Vorsitzende der Selbsthilfegruppe
Multiples Myelom Kurpfalz)
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Die Erkrankung
Multiples
Myelom

,, Begegne dem, was auf
dich zukommt, nicht mit Angst,
sondern mit Hoffnung.

aaaaaaaaaaaaa
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Das Wichtigste in Kiirze

Erkrankung

Das Multiple Myelom (abgekiirzt MM oder Myelom) oder Plasmozytom
ist eine Krebserkrankung des blutbildenden Systems und entsteht
durch eine entartete Plasmazelle (Zellen der kérpereigenen Immun-
abwehr), die sich im Knochenmark unkontrolliert vermehrt. Im Knochen-
mark findet die Blutbildung, der Abbau von alten Erythrozyten (rote Blut-
korperchen) und die Reifung von Leukozyten (weiBe Blutkdrperchen) statt.

Der Name, Multiples Myelom, leitet sich vom Erscheinungsbild ab:
Charakteristisch sind viele (multiple) Tumorherde im Knochenmark.
Ist bei einem Patienten oder einer Patientin nur ein Krankheitsherd
vorhanden, wird von einem solitdren Plasmozytom gesprochen.

Die entarteten Plasmazellen kénnen im Knochenmark sehr groBe
Mengen bzw. Bruchstiicke bestimmter Antikdrper produzieren, die
Paraproteine heiBen und nicht funktionstiichtig sind. Die Myelomzellen
verdrangen in der Folge gesunde Zellen im Knochenmark, die an der
Blutbildung beteiligt sind. Durch diese Verdrangung wird die Immun-
abwehr geschwécht. AuBerdem verursachen die entarteten Plasmazellen
im Knochenmark einen gesteigerten Abbau von Knochensubstanz.
Dies kann zu einer verringerten Knochenstabilitdt und zu Knochen-
briichen fiihren.

Solange die Erkrankung noch wenig ausgepréagt ist, treten haufig nur
maBige oder gar keine Symptome auf. Im weiteren Verlauf kénnen
dann allgemeine Beschwerden wie Miidigkeit und haufige Infektionen,
aber auch Knochenschmerzen und Knochenbriiche auftreten.

Entartete Plasmazelle
= Myelomzelle ' 2
Gesunde \ : .

Plasmazelle

Vermehrt sich unkontrolliert
und produziert funktionslose
komplette oder inkomplette
Antikorper (Paraproteine)

Das Multiple Myelom ist eine seltene Erkrankung.
Es ist jedoch der haufigste Knochen(mark)krebs in den
westlichen Landern. In Deutschland werden jahrlich
ca. 3.700 Manner und 3.000 Frauen neu mit dem
Multiplen Myelom diagnostiziert.!

Das Multiple Myelom ist eine lebenslange, chronische
Erkrankung. Es ist von verschiedenen Faktoren abhédngig,
ob und wann mit einer medizinischen Behandlung begonnen
wird. Die Behandlungsmdglichkeiten sind in den letzten
Jahren durch den wissenschaftlichen Fortschritt kontinuier-
lich gestiegen. Mithilfe regelmaBiger Verlaufskontrollen
bei der Arztin oder dem Arzt und durch die verschiedenen
Therapiemdglichkeiten kann die Krankheit kontrolliert und
im besten Fall (iber lange Zeit eine gute Lebensqualitat
erreicht werden.

15

D
c
S
=
[
<
—_
~
S
L
Q0
(a)

£
°
0]
>
=
(7]
Q
2
=2
>
b=




16

/ahlen und Fakten
zum Multiplen Myelom

Das Multiple Myelom ...

Esist...

... wird haufig auch als
Plasmozytom bezeichnet.

... leitet sich ab von multipel
(= vielfaltig) und Myelom
(= Tumore im Knochenmark).

... ein sogenanntes B-Zell-Lymphom,’
gekennzeichnet durch:
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Die Vermehrung entarteter  Die liberméaBige
monoklonaler Plasmazellen  Produktion vollsténdiger
(eine Art von B-Zellen) im oder unvollsténdiger
Knochenmark monoklonaler Antikorper!

Die Ursachen ...

Gesunde Plasmazelle Entartete Plasmazelle/
Myelomzelle

... sind nicht vollsténdig geklart.

Diskutiert werden unter anderem:
ionisierende Strahlung, Pestizide und
Vorbelastungen der Erbinformation.

17
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In Deutschland ...

.. wurde im Jahr 2020 bei
~3.700 Mannern (55 %) und
~3.000 Frauen (45 %) ein
Multiples Myelom diagnostiziert.2

i,i\
4 & 72 @
Jahre

Das mediane Erkrankungsalter betragt 74 Jahre bei
Frauen und 72 Jahre bei Mannern.2 In der Altersgruppe
80-84 Jahre ist das Multiple Myelom am h&ufigsten.?
Vor dem 45. Lebensjahr wird das Multiple Myelom sehr
selten beobachtet.?

Die Prognose ...

... istin 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 Fallen heilbar.
Durch die Therapie kénnen
ﬁ O jedoch beschwerdefreie Phasen
I.\ erreicht und das Fortschreiten der

Erkrankung verlangsamt werden.

Vielfaltige Therapieoptionen stehen zur Verfiigung,
um die Krankheit zu verlangsamen oder méglichst lange
zuriickzudréngen!

19
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D i e E ntSte h u n g Es gibt drei Arten von Blutzellen:

« die roten Blutkorperchen (Erythrozyten), wichtig

d e S IVI u Iti p I e n Mye I O m S fir den Transport des Sauerstoffs im Blut,

£

« die weiBen Blutkdrperchen (Leukozyten), wesentliche :g:i

Bestandteile des Immunsystems, und *gf %

. . . (o)

Das Multiple Myelom entsteht durch die Entartung einer - die Blutplattchen (Thrombozyten), durch die Wunden 5E
Plasmazelle im Knochenmark. Plasmazellen gehéren zur sich nach Verletzungen verschlieBen und heilen. 22

Gruppe der weiBen Blutkdrperchen und entstehen im
Knochenmark. Die entartete Plasmazelle vermehrt sich
unkontrolliert weiter und fiihrt zur Entstehung vieler
Tumorherde. Die Ursache dafiir ist noch weitgehend
unbekannt. Diskutiert werden unter anderem der Einfluss
von ionisierenden Strahlen, Pestiziden, aber auch eine
erbliche Komponente.

Die weiBen Blutkdrperchen sind quasi die ,,Polizist:innen
des Blutes® Ihre wichtigste Aufgabe besteht darin,
Eindringlinge wie Bakterien, Viren oder Pilze zu erkennen
und unschéadlich zu machen. Die einzelnen Untergruppen
der Leukozyten haben dabei verschiedene Funktionen
innerhalb des Immunsystems. Plasmazellen (eine Art von
B-Lymphozyten oder kurz B-Zellen) gehdren zur Gruppe
der weiBen Blutkdrperchen und produzieren Antikérper,

Welche Rolle Splelt das Blut die gegen bestimmte Erreger gerichtet sind. Diese Anti-
beim MUItlplen |V|ye|0m° korper spielen bei der Abwehr von Krankheitserregern

eine entscheidende Rolle.

Unser Blut besteht aus verschiedenen Bestandteilen, die Beim Multiplen Myelom kommt es bei der Bildung von
alle eine wichtige Funktion im Kt')rper erfillen. Die richtige Plasmazellen im Knochenmark zur Entartung dieser
Zusammensetzung des Blutes ist eine wichtige Voraus- Plasmazellen. Wie schon erwihnt, vermehren sich diese
setzung fiir das Wohlbefinden und die Gesundheit eines unkontrolliert und fiihren zur Entstehung des Multiplen
Menschen. Beim Multiplen Myelom ist die Zusammen- Myeloms. Dabei besteht beim Multiplen Myelom typischer-
setzung dieser Blutbestandteile gestort. weise nicht nur ein Subklon, sondern meist mehrere (4-5
oder mehr), die sich im Verlauf der Erkrankung auch éndern
Unser Blut besteht etwa jeweils zur Hélfte aus: kénnen. Diese krankhaft verdnderten, entarteten Plasma-
zellen (Myelomzellen) stammen von einer gemeinsamen
* Blutplasma, dem fliissigen Anteil des Blutes, und Vorlduferzelle ab. Sie sind demnach genetisch weitgehend
+ Blutzellen, den festen Bestandteilen des Blutes. identisch und produzieren im UbermaB ebenso identische

(= monoklonale) Antikérper oder auch nur Bruchstiicke von
Antikdrpern, die Paraproteine genannt werden. Diese
Paraproteine sind jedoch nutzlos fiir ihre eigentliche

Aufgabe in der Immunabwehr.
21



Wie wirkt sich die unkontrollierte
Vermehrung der Myelomzellen aus?

Unkontrollierte
Vermehrung der
Myelomzellen ...

... fihrt indirekt
zum Knochenabbau

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

... fihrt zur Produktion
funktionsloser Antikorper
(= Paraproteine)

und freien Leichtketten

l l l

®
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. .. "‘ .. 4 .@
... * o e 60 !
v e [ e

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

Vermehrte Freisetzung
von Kalzium in das Blut

Vermehrtes Vorkommen
von Paraproteinen und
freien Leichtketten im Blut

Durch die unkontrollierte Vermehrung der Myelomzellen im
Knochenmark kénnen die dort befindlichen Vorlaufer der
gesunden blutbildenden Zellen (Stammzellen) verdrangt
werden. Das Wachstum der gesunden blutbildenden Zellen
im Knochenmark wird gehemmt. Weiterhin wird durch die
Produktion von Paraproteinen die Bildung normaler
Antikérper unterdriickt. Durch den Mangel an gesunden
roten und weiBen Blutkdrperchen und die Unterdriickung
der Antikdrperbildung kann es zu Miidigkeit, Schwéche,
Kopfschmerzen und einer gesteigerten Anfélligkeit fir
Infekte kommen. Weitere Informationen finden Sie im
Kapitel 2 unter ,Symptome“ — S. 30.

Vergleich Knochenmark

——— Knochenmark eines
gesunden Menschen

Knochenmark eines Patient:innen
mit Multiplem Myelom

Myelomzelle (entartete Plasmazelle)
WeiBes Blutkdrperchen
Blutplattchen

Plasmazelle

Rotes Blutkdrperchen

23
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Exkurs:
Vorstufe und Sonderform

01

Neben dem Multiplen Myelom haben Sie vielleicht bereits
von seiner Sonderform, dem solitdren Plasmozytom, oder
seiner Vorstufe, der monoklonalen Gammopathie unklarer
Signifikanz, kurz: MGUS, gehort. Diese beiden Varianten
werden meist zufillig bei Laboruntersuchungen durch auf-
fallige Werte im Blut und/oder Urin festgestellt.

Vorstufe: MGUS — monoklonale
Gammopathie unklarer Signifikanz

Die monoklonale Gammopathie unklarer Signifikanz, kurz:
MGUS, gilt als Vorstufe des Multiplen Myeloms sowie
der verwandten Erkrankungen Morbus Waldenstrém und
AL-Amyloidose. Die MGUS an sich ist noch keine
Erkrankung, sondern ein Laborbefund, der bedeutet, dass
vermehrt Plasmazellen im Knochenmark vorhanden sind.
Deren Anzahl ist jedoch so gering, dass keine Krankheits-
symptome bestehen. Meist wird dieser Befund zufillig
entdeckt und er ist als reine Laborauffélligkeit einzuordnen.
Hier ist es wichtig, die Werte zu beobachten, da sich die
MGUS mit einer geringen Wahrscheinlichkeit von etwa

1% pro Jahr zu einem Multiplen Myelom entwickeln kann.?
MGUS-Patient:innen kdnnen anhand verschiedener
Kriterien in Niedrig-, Intermediér- und Hochrisikogruppen
eingeteilt werden.

Eine gesicherte Vorstufe bedeutet ,,hur®, dass ein statistisch
héheres Risiko fiir ein Fortschreiten in ein behandlungs-
bediirftiges Multipes Myelom oder eine andere Erkrankung
vorliegt. Somit hat der Befund MGUS an sich noch keinen
Krankheitswert, regelméBige Kontrolluntersuchungen sind
jedoch sehr wichtig.

Kriterien fiir eine MGUS:

Im Blutbild werden monoklonale Antikdrper (auch Immun-
globuline genannt) und/oder deren Bestandteile nachge-
wiesen, ohne dass die Patientin oder der Patient klinische
Symptome (Beschwerden) hat. Diese Immunglobuline
werden auch als monoklonales Protein (M-Protein oder

M-Gradient) oder Paraproteine bezeichnet. Weiterhin liegt

der Befall des Knochenmarks (Knochenmarkinfiltration)
durch Plasmazellen bei <10 %.3

25
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Kriterien auf einen Blick:?

» monoklonales Protein im Serum <30 g/l und

« prozentualer Anteil der monoklonalen Plasmazellen
im Knochenmark <10 % und

* keine Organschddigung nach CRAB-Kriterien
nachweisbar (CRAB-Kriterien: s. Erlduterung im
Kapitel 4 unter ,Exkurs: SLiM-CRAB-Kriterien®— S. 86.)

Sonderform: solitiares Plasmozytom

Eine Sonderform des Multiplen Myeloms ist das solitare
(einzeln vorliegende) Plasmozytom. Es wird unterschieden
zwischen solitdren osséren (in einem Knochen befindlichen)
Plasmozytomen und extraosséaren, extramedulldren

(auBerhalb des Knochenmarks liegenden) Plasmozytomen.

Therapie der Wahl ist die lokale Bestrahlung, allerdings
entwickeln bis zu 50 % der Patient:innen im weiteren
Verlauf ein Multiples Myelom!

27
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Symptome
und Diagnose

, , Die Entfernung ist unwichtig.
Nur der erste Schritt ist wichtig.

Marquise du Deffand




Sym ptome Die Symptome des Multiplen Myeloms

Die Symptome des Multiplen Myeloms sind oft

Das Multiple Myelom kann an verschiedenen Organen unspezifisch, das heiBt, diese konnen auch bei anderen
@ des Korpers Krankheitszeichen verursachen. Erkrankungen auftreten und bei jeder Patientin und

Hdufig betroffen sind insbesondere die Knochen, jedem Patienten unterschiedlich sein. Beispiele fiir

aber auch Nieren und Blut. haufig auftretende Befunde sind Riickenschmerzen,

Abgeschlagenheit, Gewichtsverlust oder wiederholt
auftretende Infekte. Allerdings kénnen diese
Beschwerden auch bei vielen anderen Erkrankungen
auftreten, also ganz andere Ursachen haben.
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Blut
Das Myelom fiihrt zur Verdréangung der

Das Myelom kann daher (iber Monate bestehen, bevor
Blutstammzellen im Knochenmark und

. " . es durch eine Arztin oder einen Arzt diagnostiziert
dadurch zu einer gestérten Blutbildung. . . . . . .
Dadurch kann eine Anamie (Mangel an wird. Etwa 25 % aller Patient:innen sind bei der Diagnose
roten Blutkdrperchen) entstehen. noch vollig beschwerdefrei! Gar nicht so selten wird das
Verandern sich die Blutsalze durch den Myelom bei einer Routineuntersuchung des Blutes entdeckt.
vermehrten Knochenabbau, kommt es

zu einer Hyperkalzdmie (zu viel Kalzium
im Blut).

Knochen

Da die veranderten Myelomzellen den
Knochenstoffwechsel beeinflussen,
sorgen diese oftmals fiir eine Zersetzung
des gesunden Knochens. Dies kann zu
Knochenschmerzen, -instabilitdt und

-briichen fiihren.

Nieren

Eine Folge der Erkrankung Multiples
Myelom kénnen Nierenschadigungen
sein. Meist steht dies in Verbindung
mit dem von Myelomzellen
gebildeten M-Protein.
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Welche Beschwerden konnen im

Verlauf der Erkrankung auftreten?

e

Im Rahmen der Erkrankung kdnnen unter
anderem folgende Symptome auftreten:

Abgeschlagenheit, Miidigkeit und
Kurzatmigkeit aufgrund des verminderten
Sauerstofftransports im Blut (Geringe
Erythrozytenzahl; Andmie)

Benommenheit, Verwirrtheit oder Herz-
rhythmusstorungen als Folge des freigesetzten
Kalziums aus den Knochen

Hoéhere Infektanfalligkeit als Folge des
beeintrachtigten Immunsystems
(weniger Leukozyten)

Knochenschmerzen und Knochenbriiche
aufgrund des Knochenabbaus

Krankheitszeichen zeigen sich am hdufigsten
an Knochen, Blut und Niere.

Q

A % X

\d

Erhéhte Neigung zu Blutungen oder langer
andauernde Blutungen als Folge des gestorten
Wundverschlusses (Mangel an Blutplattchen)

Durchblutungsstérungen der Organe aufgrund
der ibermaBig produzierten Paraproteine

Nierenschadigungen aufgrund der vermehrten
Ausscheidung von Proteinen

Schdumender Urin durch die Ausscheidung
der Proteine

Gewichtsverlust
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Wie kann sich die Erkrankung
auf den Korper auswirken?

Unkontrollierte Vermehrung von Myelomzellen
und Produktion von funktionslosen Antikérpern

Die gesteigerte und fast unbegrenzte Vermehrung
der erkrankten Plasmazellen im Knochenmark ist ein
wesentliches Merkmal des Multiplen Myeloms.
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Plasmazellen verschiedene normale Myelomzellen funktionslose komplette
Antikorper (entartete oder inkomplette
Plasmazellen) Antikorper (Paraproteine)
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Knochenmark Niere Blut

» Knochenschmerzen » Schdumender » Kopfschmerzen
* Knochenbriiche Urin und Schwindel
!Vlyelomzellen » Miidigkeit und geringe * H6r- und
Abwehr von im Knochenmark Leistungsfahigkeit Sehstérungen
Krankheitserregern * Infektanfalligkeit
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Da die entarteten Plasmazellen Platz brauchen, kénnen
die im Knochenmark befindlichen Vorlaufer der gesunden
blutbildenden Zellen verdrangt werden.

Das Wachstum der gesunden blutbildenden Zellen (rote
Blutkorperchen, Blutplattchen und weiBe Blutkérperchen)
im Knochenmark wird gehemmt. Das AusmaB der
Beschwerden aufgrund der Blutbildveranderung héngt
von der Menge der entarteten Plasmazellen ab.

* Die Reifung der roten Blutkérperchen wird besonders
beeintrachtigt. Durch den Mangel an roten Blutk&rper-
chen (Andmie) kommt es zu Beeintrachtigungen im
Sauerstofftransport, was sich bei Ihnen durch verstarkte
Miidigkeit (Fatigue), Blasse, Schwache, Abgeschlagenheit,
Kopfschmerzen und Luftnot, besonders bei kérperlicher
Belastung, bemerkbar machen kann.

« Im weiteren Krankheitsverlauf kann es zu einem Mangel
an weiBen Blutkorperchen (Leukopenie) kommen.
Dies kann mit einer gesteigerten Anfélligkeit fiir Infekte
verbunden sein. Etwa 10-20 % der Patient:innen leiden
unter wiederholt auftretenden, liberwiegend bakteriellen
Infekten.! Diese kdnnen beispielsweise die oberen
Atemwege betreffen.

» Der Mangel an Blutplattchen macht sich durch einen
schlechteren Wundverschluss bemerkbar, daher dauert
es langer, bis eine Wunde aufhort zu bluten. Auch kann
es dadurch vorkommen, dass ohne Verletzungen blaue
Flecken entstehen.

36

Beeinflussung
des Knochenstoffwechsels

Des Weiteren beeinflussen die Myelomzellen den

normalen Knochenstoffwechsel durch Anregung der
knochenabbauenden Zellen (Osteoklasten) und Hemmung
der knochenaufbauenden Zellen (Osteoblasten). Dies kann
zu Verlust an Knochensubstanz (Knochenauflésungen),
Knochenbriichen und Schmerzen fiihren. Man spricht hier
von pordsen Knochen. Die Knochenschmerzen beginnen
oft schleichend und nehmen mit der Zeit zu. Haufig stehen
Riickenschmerzen im Bereich der Brust- und Lendenwirbel-
séule im Vordergrund. Durch das Zusammensinken von
Wirbelkérpern lasst sich hdufig ein KérpergroBenverlust
von mehreren Zentimetern feststellen.

AuBerdem gelangt infolge der Auflésung des Knochen-
gewebes vermehrt Kalzium in den Blutkreislauf. Eine
Erhéhung der Blutkalziumwerte, die Hyperkalzdmie
genannt wird, kann zu zahlreichen weiteren Komplikationen
fiihren. Beispielsweise bedingt eine vermehrte Kalzium-
ausscheidung im Urin, dass vermehrt Harn ausgeschieden
wird. Der Korper verliert somit Fliissigkeit. Der hohe
Kalziumgehalt kann auch zu Ubelkeit und Erbrechen fiihren,
wodurch noch mehr Fliissigkeit verloren gehen kann.
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Mégliche Komplikationen Diagnose

im Verlauf
Im weiteren Verlauf der Erkrankung kann aufgrund der Um den Verdacht auf ein Multiples Myelom
Bildung groBer Mengen von Paraproteinen der EiweiB-/ zu bestatigen, miissen umfangreiche Untersuchungen
Proteingehalt des Blutes erheblich ansteigen. Durch die durchgefiihrt werden.
liberdurchschnittliche Menge an Paraproteinen im Blut
kann das Blut dickfliissiger (viskoser) werden. Die Folge Eine moglichst genaue Diagnostik ist wichtig, um: .
kénnen Durchblutungsstérungen, aber auch Seh- und ® o
Gedachtnisstérungen, Schwindel und Enge in der Brust « das Stadium der Erkrankung zu bestimmen, Sé
sein. Da ein Teil der Proteine iiber die Nieren ausgeschieden « den Krankheitsverlauf (Prognose) besser g%
wird, kénnen die Proteine die Nierenkanalchen verstopfen einschétzen zu kénnen, @ =
und so die Nierenfunktion beeintrachtigen. Die kann - die Therapieentscheidung (Art der Behandlung)
bei Erstdiagnose ca. 20-40 % der Patient:innen betreffen, zu treffen und
im weiteren Verlauf der Erkrankung kénnen >50 % « den Therapieerfolg durch vergleichende
der Patient:innen betroffen sein.* Dies tritt durch das Untersuchungen im Verlauf zu kontrollieren.
Ausscheiden der funktionslosen Antikdrper oder
deren Bruchstiicke auf. Die Diagnostik basiert insbesondere auf

folgenden Saulen:

» Anamnese und kérperliche Untersuchung
* Blutbild und Labordiagnostik

* bildgebende Verfahren

» Knochenmarkspunktion (-untersuchung)

Anamnese und korperliche Untersuchung

Bevor die Arztin oder der Arzt Ihren Kérper untersucht,
werden Sie gezielt nach lhren Beschwerden gefragt,
zum Beispiel, ob Sie unter Knochenschmerzen, Fatigue,
Miidigkeit, ungewollter Gewichtsverlust, schdumendem
Urin, Blutungen oder Infektionen leiden.
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Blutbild und Labordiagnostik

®

Zur Labordiagnostik zdhlt insbesondere
die Untersuchung des Blutes und des Urins.

Wichtige Werte des Blutbildes sind:

« Elektrolyte wie Natrium, Kalium und Kalzium
(Kalziumfreisetzung aus den Knochen)

* Nierenwerte wie Kreatinin, glomerulére Filtrationsrate
(GFR), Harnstoff

« Alanin-Aminotransferase (Hinweise auf Leberbeteiligung)

- Laktatdehydrogenase (wird beim Absterben
von Zellen freigesetzt)

« GesamteiweiB und Albumin im Serum
(vermehrte Antikérperbildung)

* Beta-2-Mikroglobulin (Zeichen der Tumorlast,
verstarktes Wachstum von Myelomzellen)

« Immunglobuline (Antikérper) im Serum, quantitativ

- freie Leichtketten (Antikérperbestandteile)
im Serum, quantitativ

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 steigt bei Zunahme monoklonaler
Antikorper im Blut deutlich an und ist ein wichtiger
Marker beim Multiplen Myelom. Je nachdem, welche
Paraproteine vermehrt sind, wird die Erkrankung
unterschiedlich eingeteilt. Liegen zum Beispiel besonders
viele Paraproteine der Antikdrperklasse IgG vor, spricht
man von einem lgG-Myelom. Besonders haufig sind

IgG- und IgA-Myelome. Sie machen etwa 80 %

der Erkrankungen aus!

M-Gradient bei
Myelom-Patient:innen

SerumeiweiB- gesunde
Elektrophorese

Patient:innen
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Der Freie-Leichtketten-Test (FLC-Test)

Es gibt zwei Typen von freien Leichtketten, Kappa und
Lambda. Zusammen mit schweren Ketten bilden diese
Antikorper (Immunglobuline). Bei einer Myelom-Erkrankung
ist zumeist ein Typ der Leichtketten vermehrt und somit
das Verhéltnis der beiden Typen verschoben (Kappa/
Lambda-Ratio). Der Test spielt eine Rolle bei der Diagnose-
stellung, aber auch um zu beurteilen, ob die Therapie-
maBnahmen wirken. Dariiber hinaus gibt es auch den
Schwerketten-Test.

Untersuchungen im Urin

Im Urin kann die Proteinausscheidung bestimmt werden.
Dafiir wird tiber 24 Stunden der gesamte Urin gesammelt
und anschlieBend untersucht. Zum Einen dient das der

Uberpriifung der Nierenfunktion, denn eine gesunde Niere
scheidet in der Regel nur geringe Konzentrationen des

Proteins Albumin aus. Zum Anderen kann man dhnlich wie
im Blut auch im Urin Antikérperbestandteile nachweisen.

Bildgebende Verfahren

Die bildgebenden (d. h. optisch sichtbar darstellenden)
Verfahren tragen wesentlich dazu bei, Verédnderungen

im Knochen zu erkennen und zu protokollieren. Sie zeigen
den generellen Schwund der Knochendichte oder zum
Beispiel inwieweit lhre Knochen, etwa durch eine Osteolyse
(Knochenschaden), in Mitleidenschaft gezogen worden sind.
Zu den bildgebenden Verfahren zéhlen die konventionelle
Rontgenuntersuchung, Low-Dose-Computertomografie (CT),
Kernspintomografie/Magnetresonanztomografie (MRT)
und in bestimmten Féllen die PET-CT (Kombination aus
Positronen-Emissions-Tomografie und Computertomografie).

Computertomografie (CT)

Bei einer Computertomografie (CT) handelt es sich
um ein spezielles bildgebendes Réntgenverfahren,
bei dem der untersuchte Kérperabschnitt in vielen
Schnittbildern dargestellt wird. Die Untersuchung ist
fiir Betroffene schmerzfrei und fiir die Durchfiihrung
wird kein Kontrastmittel benétigt. Die Ganzkérper-
Low-Dose-Computertomografie, wie sie beim Myelom
angewandt wird, hat eine relativ geringe Strahlen-
belastung und stellt besonders gut Veranderungen
am Knochen dar.
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Kernspintomografie oder
Magnetresonanztomografie (MRT)

Die Kernspintomografie oder auch Magnetresonanz-
tomografie (MRT) gehort zu den bildgebenden
Untersuchungsverfahren. Anders als das Réntgen oder
die Computertomografie kommt sie ohne Réntgenstrahlung
aus. Bei der MRT werden mit einem starken Magnetfeld
und durch Radiowellen detaillierte Bilder des Kérper-
inneren erzeugt. In der Myelom-Diagnostik kann die MRT
besonders friih Informationen (iber die Lage und die GréBe
eines Tumors liefern. Im Vergleich mit der CT: Bei einer
MRT erreicht man im Vergleich zu einer CT eine héhere
Sensitivitdt zum Nachweis von myelombedingten Skelett-
lasionen, muss dafiir aber eine lange Untersuchungszeit
in Kauf nehmen.

PET-CT

Bei der PET-CT werden radioaktive Substanzen verabreicht,
die sich in Myelom-Lasionen anreichern und in einer CT
sichtbar gemacht werden kénnen. Da die PET-CT kosten-
und zeitintensiv ist, wird sie nur fiir spezielle Fragestellungen
und Verlaufsbeobachtungen eingesetzt.

Knochenmarkspunktion
(-untersuchung)

Bei der Knochenmarkspunktion werden lhnen Zellen aus
dem Knochenmark entnommen. Unter dem Mikroskop wird
dann gepriift, ob die Plasmazellen in einer ungewdhnlichen
Menge vorliegen (Zytologie). Zudem kénnen diese Zellen
Aufschluss iiber die genetischen Verdnderungen der
Myelomzellen geben (Zytogenetik). Die Punktion erfolgt
nach ortlicher Betdubung mit einer speziellen Punktions-
nadel am Beckenknochen — dem hinteren oberen
Beckenkamm — oder selten am Brustbein.
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Diagnostische Kriterien fir die
Entwicklung des Multiplen Myeloms'

MGUS? Asymptomatisches Symptomatisches Multiples Myelom
Multiples Myelom
Kriterien:
Klonale Plasmazellen <10% 210-60% 210% 260%
im Knochenmark
und und/oder und/oder oder
Monoklonales Protein <304¢/1 23049/l nachweisbar
im Serum
und und/oder und/oder
Monoklonales Protein <500 mg/24 h° =500 mg/24 h° nachweisbar
im Urin
und und und
Endorganschéden® nicht nachweisbar nicht nachweisbar nachweisbar
und
abnormaler abnormaler Freie-Leichtketten-
Freie-Leichtketten- Quotient > 100 und betroffene
Quotient® Leichtkette =100 mg/|
oder
>1Herdbefund in der MRT
Legende: Diese Tabelle zeigt Laborwerte, die eine MGUS bzw. ein asympto-

a MGUS — monoklonale Gammopathie unklarer Signifikanz

b Endorganschidden — CRAB-Kriterien: Hyperkalzamie (hyperCalcemia) und/oder Niereninsuffizienz
(Renal insufficiency) und/oder Andmie (normochrom, normozytér) (Anemia) und/oder osteolytische

oder diffuse Knochendestruktion (Bone lesions)

¢ nur beim Leichtketten-Typ

matisches oder symptomatisches Multiples Myelom definieren.
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Stadieneinteilung

Um das Stadium der Erkrankung bestimmen zu kénnen,
nutzen Onkolog:innen international anerkannte Methoden,
in welchen die Kriterien fiir die Festlegung auf das
jeweilige Stadium definiert sind.

Seit 1975 wird das Multiple Myelom entsprechend den
Kriterien von Salmon und Durie in drei Stadien (Stadium |
bis lll) eingeteilt. Diese Einteilung kommt immer noch
zum Einsatz, seit 2005 gibt es jedoch auch eine Stadien-
einteilung der International Myeloma Working Group,
das sogenannte International Staging System (kurz: ISS).
Diese Einteilung wurde in der Zwischenzeit noch einmal
liberarbeitet und ist heute als Revised International
Staging System (R-ISS) bekannt. Auch beim ISS und
R-ISS wird das Multiple Myelom in drei Stadien eingeteilt.

Fiir die Stadieneinteilung werden bestimmte Werte
im Blut gemessen, dazu geh6ren zum Beispiel:

- Beta-2-Mikroglobulin, ein Protein, das sich auf der
Oberflache aller Zellen im menschlichen Koérper 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
krankheitsbedingte Zellschadigung im Kérper hin.

+ Albumin, ein EiweiB, das im menschlichen Kérper
groBtenteils im Blut vorliegt. Ein erniedrigter Wert
wird u. a. bei Krebserkrankungen beobachtet.

« Hadmoglobin, der Farbstoff der roten Blutkérperchen.
Ein verminderter Wert deutet auf eine gestorte
Blutbildung im Knochenmark hin.

+ Kalzium. Dieser Knochenbestandteil wird freigesetzt,
wenn es durch das Myelom zum Abbau von Knochen
kommt, und lasst sich dann vermehrt im Blut nachweisen.

« Immunglobuline werden von Plasmazellen produziert
und sind normalerweise fiir die Inmunabwehr zusténdig.
Beim Multiplen Myelom werden besonders viele
funktionslose, komplette oder inkomplette Immun-
globuline durch die Myelomzellen gebildet.

AuBerdem spielt je nach Methode die Zytogenetik der
Myelomzelle eine wichtige Rolle fiir die Stadieneinteilung:
Weisen die Myelomzellen bestimmte genetische
Verédnderungen (= Mutationen) auf, so ist die Prognose
ungiinstiger, als wenn diese nicht vorhanden sind. Des
Weiteren kdnnen bestimmte Verdnderungen an den
Knochen oder eine eingeschrankte Nierenfunktion in
die Stadieneinteilung mit einflieBen.
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. . . . 5
Stadlenelntellung naCh Salmon Und Durle @ Ungeachtet der Methode zur Stadieneinteilung und

den einzelnen gemessenen Kriterien zeigen sich in den

Stadium | StadiumIl  Stadium Il verschiedenen Stadien meist einige Gemeinsamkeiten.
(alle Kriterien (mind. ein Kriterium Diese sind im Folgenden grob beschrieben. Im Einzelfall
miissen erfiillt sein) muss erfiillt sein) 3 . 3 X X )
- kann es sich allerdings von Patient:in zu Patient:in
Hamoglobin >10g/d <859/ etwas anders verhalten.
Kalzium im Serum normal >12 mg/dl
Osteolysen maximal eine weder fortgeschritten
(Knochenlésionen) Stadium | §
noch H H >
l9G =509/ stadiomi |9 Gemeinsamkeiten £s
IgA <309/l >50 g/l . . . 20
©
>
r—— agn oan der Stadieneinteilungen E
(im Urin) 24 Stunden 24 Stunden
Stadium |
R-ISS-Stadieneinteilung® i ist mei
g Das Auftreten von Krankheitssymptomen ist meist
noch nicht spiirbar. Die Patient:innen werden vorsorglich
engmaschig beobachtet.
Stadium | Stadium Il Stadium Il
Serum Beta-2- Serum Beta-2- Stadium I
Mikroglobulin < 3,5 mg/I Mikroglobulin = 5,5 mg/I
und und In Stadium Il ist der Anstieg auffélliger Laborwerte weiter
Stadium Il . .
normwertiges ist nicht Hochrisiko-Mutation fortgeschritten, es treten bereits wahrnehmbare Symptome
Serumalbumin = 3,5 g/dI Stadium | auf. Die Knochenstruktur zeigt vermehrt Anzeichen eines
und oder oder beginnenden Abbaus.
Stadium Il
keine Hochrisikozytogenetik zugehérig erhohte LDH .
Stadium Il
und
keine erhdhte LDH In diesem Stadium sind die bdsartigen Veranderungen bereits

fortgeschritten. Das Blutbild hat sich stark verandert. Im Blut und
im Urin finden sich in hoher Zahl funktionslose Immunglobuline
(Paraproteine). Auch der Knochenabbau ist fortgeschritten und
an mehreren Stellen sichtbar.
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Besonders diese Gemeinsamkeiten sind entscheidend Diagnosekriterien fiir ein asymptomatisches

fir die Einteilung, welche neben den drei Stadien in Multiples Myelom:'

der Praxis oft genutzt wird. Hierbei unterscheidet man

zwischen einer asymptomatischen (i.d.R. Stadium I) » monoklonales Protein im Serum =30 g/l und/oder
und einer symptomatischen (i.d.R. Stadium Il und Ill) » monoklonales Protein im Urin 2500 mg/24 h
Erkrankung. Diese Unterscheidung ist vor allem fiir die (nur beim Leichtketten-Typ) und/oder
Therapieentscheidung wichtig. In der Regel miissen « prozentualer Anteil der monoklonalen Plasmazellen
Patient:innen mit einem asymptomatischen Multiplen im Knochenmark = 10-60 % und

Myelom nicht aktiv mit Medikamenten behandelt werden. * keine Organschéadigung nach CRAB-

Kriterien nachweisbar
Auch die sogenannten SLiM-CRAB-Kriterien kénnen
Einfluss auf die Art und Weise der Therapie haben.
Mehr dazu erfahren Sie in Kapitel 4 unter ,Exkurs: Sym ptomatiSCheS MUItlpleS MyelOm
SLiM-CRAB-Kriterien“ — S. 86. Mit ihrer Hilfe kénnen
zum Beispiel asymptomatische Patient:innen identifiziert
werden, bei denen mit hoher Wahrscheinlichkeit die
Progression (Fortschreiten) zu einem symptomatischen
Multiplen Myelom bevorsteht (= Hochrisikogruppe).
Bei diesen Patient:innen ist eine friihzeitige Behandlung
zur Vermeidung von Organschaden mdglich.
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Als symptomatisch wird das Myelom bezeichnet, wenn die
Erkrankung zu Organschéden fiihrt oder mit Beschwerden
einhergeht. Dies ldsst sich zum Beispiel anhand der
CRAB-Kriterien (s. Kapitel 4 unter ,Exkurs:
SLiM-CRAB-Kriterien“ — S. 86) iiberpriifen. Ein sympto-
matisches Multiples Myelom wird ohne langer abzuwarten
behandelt. Die einzelnen Symptome des Myeloms haben
Sie bereits zu Beginn dieses Kapitels kennengelernt.

ASymptomatISCheS MUItIpleS Myelom Weitere Informationen zu den Behandlungsmdglichkeiten
eines Multiplen Myeloms und den Symptomen, die beson-
Das asymptomatische (d. h. ohne nachweisbare ders fiir einen schnellen Therapiebeginn sprechen, finden

Symptome) Multiple Myelom kann als eine Art Zwischen- Sie im Kapitel 4, ,Behandlung” — S. 84.

stufe zwischen MGUS und symptomatischem Multiplen
Myelom angesehen werden. Es liegen mehr Plasmazellen
im Knochenmark vor als bei der MGUS, es sind jedoch
auch hier noch keine Organschaden nachweisbar.
Patient:innen mit einem asymptomatischen Multiplen
Myelom werden engmaschig beobachtet. So werden bei
diesen Patient:innen die Knochen mittels bildgebender
Verfahren (Rontgen oder CT, ggf. Kernspintomografie)
genau untersucht. Die Nieren-, Leber- und Herzfunktion

sowie die Blutbildung werden analysiert.
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Welche Symptome habe ich bemerkt:

&

Datum Symptome Symptomliste downloaden unter:
1
1 www.krebsratgeber.de/patientenbegleiter
-
Datum Symptome
3
2 e
&
s¥a)
Eo
Datum Symptome Datum Symptome &S
Datum Symptome Datum Symptome
Datum Symptome Datum Symptome
Datum Symptome Datum Symptome
Datum Symptome Datum Symptome
Datum Symptome Datum Symptome
Datum Symptome Datum Symptome
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Der manchmal lange
Weg zur Diagnose

Sie haben eventuell schon einen langen Weg mit vielen
Arztbesuchen hinter sich, bevor Sie die Diagnose Multiples
Myelom erhalten haben. Es handelt sich um eine seltene
Erkrankung ohne einen klassischen Symptomverlauf.
Méglicherweise wurden zunéchst andere Verdachts-
diagnosen gestellt. Sie haben vielleicht eine Orthopadin
oder einen Orthopdden wegen Riicken- oder Knochen-
schmerzen aufgesucht oder es wurde eine Erkrankung der
Schilddriise vermutet, die viel haufiger auftritt. Flir Betrof-
fene kann dies zeitaufwendig und auch frustrierend sein.
Vielleicht haben Sie das Geflihl, dadurch wertvolle Zeit
und die Chance auf eine friihere Diagnose verloren zu
haben. Hadern Sie in diesem Fall nicht. Es ist gut, dass Sie
jetzt wissen, was lhnen fehlt, und nun gezielt MaBnahmen
ergriffen werden kdnnen.

Ein Multiples Myelom ist nicht leicht zu diagnostizieren
und aufgrund der Seltenheit — sie liegt hier in Deutschland
bei 8 Neuerkrankungen pro 100.000 Einwohner:innen? —
haben Arztinnen und Arzte nicht immer gleich ein Multiples
Myelom in Verdacht. Eine Diagnose wird nicht selten erst
im Stadium Il (nach der R-ISS Stadieneinteilung) gestellt.

Ein weiterer Grund fiir das spate Erkennen ist, dass auch
bei gesunden Menschen, die in einem hdheren Alter sind,
Paraproteine nachgewiesen werden, ohne dass Plasmazellen
krankhaft verandert sind. Hier spricht man von einer gut-
artigen Paraproteindmie. Zudem gibt es andere Krankheiten,
bei denen die Anzahl an Plasmazellen im Knochenmark zur
Abwehr von bestimmten Krankheiten erhéht sein kann.

Es ist also leider kein Einzelschicksal, erst nach einer
langen und beschwerlichen Zeit zu wissen, was lhnen
schon seit einigen Wochen oder Monaten Probleme
bereitet. Nun kann es bergauf gehen, weil Sie sich mit
Ihrer Erkrankung gezielt auseinandersetzen kénnen und
dafiir gemeinsam mit lhrer Arztin oder Ihrem Arzt und
vielleicht auch mit der einen oder anderen Vertrauens-
person und/oder psychoonkologisch begleitet mit der
Planung der néchsten Schritte beginnen kdénnen.

Dazu wollen wir IThnen in diesem Buch einige Tipps und
Anregungen geben. Zusammengefasst auf ein paar Seiten
finden Sie Informationen rund um die Erkrankung und die
Behandlung, Tipps fiir den Alltag und vieles mehr.
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Wie ging es mir mit der Diagnose?

Welche Gedanken gingen mir durch den
Kopf, als ich die Nachricht erhalten habe?

Was beschéftigt mich im Moment
in Bezug auf die Diagnose?

Fir wen im meinem Umfeld wird
die Nachricht auch schwer sein?
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Tipps zum
Umgang mit
der Diagnose

,, Wege entstehen dadurch,
dass man sie geht.

Franz Kafka
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Der Umgang
mit der Diagnose

Die Diagnose Multiples Myelom ist erst mal ein Schock.
Allerdings sollten Sie wissen, dass mit ganz individuellen
Behandlungsmadglichkeiten erreicht werden kann, dass
Sie groBtenteils beschwerdefrei leben kdnnen.

Was konnen Sie selbst aktiv tun?

* Lassen Sie sich nicht entmutigen — eine positive
Grundeinstellung hilft im Umgang mit der Krankheit.

« Sorgen Sie fiir gute Erlebnisse und versuchen Sie,
sich in lhrer behandlungsfreien Zeit zur Abwechslung
auch mit anderen Dingen zu beschaftigen. Wenn die
Behandlung anschldgt und lhre Werte wieder im
Akzeptanzbereich liegen, werden Sie sich besser
fiihlen, und Sie kénnen sich wieder mehr lhrem
normalen Alltag widmen. Das ist auch sehr wichtig
fir lhre seelische Genesung.

« Setzen Sie sich Ziele, die lhnen wichtig sind. Kleine
Schritte reichen fiir den Anfang und ein Erfolgserlebnis
stellt sich schneller ein. Wir haben dafiir auf Seite 69
eine Seite eingefiigt, die Sie zum Erreichen Ihrer Vorsatze
verwenden kdnnen. Nutzen Sie die Mdglichkeit, denn der
erste Schritt in die richtige Richtung beginnt immer mit
dem Verfestigen der Ziele.

* Nehmen Sie der Erkrankung die Chance, immer im Fokus
zu stehen. Sprechen Sie am besten mit lhren Angehdrigen
oder Ihnen nahestehenden Personen dariiber und igeln
Sie sich nicht ein.

« Eine Kontaktaufnahme zu Selbsthilfegruppen/Patienten-
organisationen und die Teilnahme an Veranstaltungen
mit anderen betroffenen Personen kénnen lhnen eine
Hilfe sein. Etwas mehr dazu erfahren Sie im Kapitel 3
unter ,Selbsthilfegruppen® - S. 79.

Was miissen Sie noch wissen?

Nach der Diagnose werden Sie im Laufe der Zeit einige
verschiedene emotionale und stimmungsabhéngige
Phasen durchlaufen. Das ist ganz normal.

Die Abschnitte treten nicht zwingend alle auf. Sie kénnen
auch in einer unterschiedlichen Reihenfolge kommen.
Das kann daran liegen, dass Sie nicht alle Phasen mit der
gleichen Intensitéat durchleben werden.

Ziel dieses Kapitels ist es, Ihnen die Mdéglichkeit zu geben,
sich auf die kommende Zeit einzustellen und mit diesem
Wissen mdéglichst schnell einen Weg zu finden, mit der
Diagnose Multiples Myelom besser umzugehen.
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Die Phasen haben die Psychologin Verena Kast
und die Arztin Elisabeth Kiibler-Ross festgestellt
und formuliert:

01

Nicht-wahrhaben-Wollen
der Erkrankung

Diese Phase ist wichtig, da sie fiir Ihre Seele einen
Schutzmechanismus darstellt. Sie geht meist mit einer
groBen Fassungslosigkeit einher, weil man nun tatsachlich
selbst vom Krebs betroffen ist. Der Gedanke daran
scheint unertréglich. In dieser Zeit ist es kaum méglich,
richtige Entscheidungen zu treffen.

Wichtig ist hier: Sprechen Sie mit jemandem und
nehmen Sie Hilfe an. Es ist nicht immer gesagt, dass
jeder Ratschlag auch eine gute Empfehlung ist, aber
sicherlich filtern Sie automatisch wichtige und hilfreiche
Informationen aus all den Gespréchen, die Sie fiihren
werden. Es kann sehr hilfreich sein, sich in dieser Phase
an eine Psychoonkologin oder einen Psychoonkologen
oder psychoonkologische:n Berater:in zu wenden. Diese:r
steht Ihnen bei der Verarbeitung der Diagnose zur Seite
und kann weitere Hilfestellungen geben. Geben Sie sich
in dieser Phase Zeit, den ersten Schock zu verarbeiten.
Erstellen Sie dann einen Plan, um festzulegen, mit
welchen Schritten Sie beginnen méchten.

()2 Zorn/Arger

®

Nach der ersten Phase, dem Nicht-wahrhaben-Wollen,
folgt oft die Phase des Zorns/Argers. Es kann ein Gefiihl
von Wut auf sich selbst und auf die Umwelt auftreten.
Auch in dieser Phase ist die Akzeptanz der Erkrankung
noch in weiter Ferne. Tief im Innersten wissen Sie, dass
Sie die Situation akzeptieren miissen. Das ist der Grund,
warum Sie mit Zorn und Arger reagieren.

Versuchen Sie, sich einen freien Kopf zu verschaffen, um
nicht dem Unmut lhres Zornes die Ziigel zu (iberlassen.
Gehen Sie an die frische Luft und versuchen Sie, einen
kiihlen Kopf zu bewahren und die Situation so hinzunehmen,
wie sie ist. Lenken Sie sich mit Hobbys ab, die Sie
normalerweise auf andere Gedanken bringen.

:E Meine Notizen
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@3 Verhandeln

Langsam befinden Sie sich auf dem Pfad zur Akzeptanz
der Erkrankung. Es beginnen Verhandlungen, die Sie mit
sich selbst fiihren, um fiir sich eine akzeptable Gegen-
leistung auszuhandeln, mit der Sie die Situation besser
akzeptieren kénnen.

Geben Sie sich Zeit und machen sich eine Liste mit Zielen,
die Sie in Zukunft erreichen wollen und fiir die es sich
lohnt, sich der Erkrankung zu stellen und weiterzumachen.
Versuchen Sie, damit aus dem Hamsterrad von Hadern,
Sorgen und Angsten herauszukommen. Sehen Sie dem
Myelom ins Auge und stellen Sie klar, dass Sie der Boss
sind. Sie behalten die Macht (iber Ihren Kérper.

Das Multiple Myelom ist nur ein gelegentlicher Begleiter,
der sich an Ihr Leben anpassen muss, nicht umgekehrt.

:E Meine Notizen

()4 Depressionen

Depressive Verstimmungen kdnnen gelegentlich, miissen
aber nicht auftreten. Haufig werden sie durch anstrengende
Therapien und nervenaufreibende Gesprache ausgeldst, die
Ihnen zusétzlich Kraft rauben. Da nicht immer gleich die
erste Behandlung zum erwiinschten Ergebnis fiihrt, spielen
moglicherweise auch immer wieder Angst und Frustration
eine Rolle als Ausldser der Depressionen.

Gehen Sie ans Licht und halten Sie sich méglichst viel

in der freien Natur auf, wenn es das Wetter und Ihr
Allgemeinzustand zulassen. Verbringen Sie Zeit mit lhren
Liebsten und versuchen Sie, dabei die Gedanken an die
Erkrankung in den Hintergrund zu schieben. Sollte es etwas
geben, was lhnen in so einer Phase besonders gutgetan
hat, dann vermerken Sie es in diesem Buch, um beim
ndchsten Mal darauf zuriickzugreifen. Grundsdtzlich gilt:
Lassen Sie sich nicht durch fehlgeschlagene Behandlungen
frustrieren. Einen Plan B zu verfolgen ist bei dieser
Erkrankung keine Seltenheit und von Nutzen.

Meine Notizen
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()5 Akzeptanz

®

A

In dieser Phase haben Sie die Erkrankung so
hingenommen, wie sie ist, und haben es vielleicht auch
geschafft, das Multiple Myelom als Teil von lhnen zu
akzeptieren. Sie fangen nun langsam an, fiir sich den
bestmdéglichen Weg zu gestalten.

Bis hierher haben Sie es nun geschafft. Nehmen Sie sich
Ihre Liste zur Hand und verwirklichen Sie eines der Ziele,
das Sie schon immer erreichen wollten. Lassen Sie es sich
gut gehen und génnen Sie sich und Ihrem Kérper etwas
Gutes. Er wird es Ihnen danken!

Meine Notizen

Nachste Schritte

Lassen Sie sich zu keiner Zeit entmutigen — eine positive
Grundeinstellung hilft auch im Umgang mit der Krank-
heit. Nehmen Sie lhre regelmaBigen Arzttermine wahr.
So kénnen Sie dazu beitragen, lhren Krankheitsverlauf
maoglichst positiv zu beeinflussen.

In den ersten Wochen nach der Diagnose werden Sie
einige Arztbesuche wahrnehmen, die sich damit befassen
werden, das Stadium lhrer Erkrankung festzustellen und
den daraus resultierenden Therapieplan zu erstellen.
Wenn Sie unsicher in Bezug auf die Diagnosestellung
oder die aufgezeigten Behandlungsmdglichkeiten sind,
ist es ratsam, noch eine zweite medizinische Meinung
einzuholen. Eine zweite Arztin oder zweiter Arzt wird
Ihnen die Diagnose nicht beschénigen oder verbessern,
allerdings kann eine Zweitmeinung helfen, einen anderen
Blick zu bekommen und Unsicherheiten aufzulésen.

Was ich mir personlich vornehme:

O O O O O O O
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Psychoonkologie

Die Diagnose Multiples Myelom ist fiir Betroffene, aber auch fiir
Angehdorige erst mal ein groBer Schock. Das ist verstandlich. Die
Akzeptanz und Bewdltigung einer Krebsdiagnose ist nicht einfach
und erfordert Geduld, um die verschiedenen Gefiihle, die mit der
neuen Situation verbunden sind, zu akzeptieren. Aus diesem Grund
kann die Inanspruchnahme psychoonkologischer Unterstiitzung, am
besten so friih wie mdglich, sehr hilfreich sein. Eine Psychoonkologin
oder ein Psychoonkologe oder ein:e psychoonkologische:r Berater:in
ist auf die begleitende und seelische Betreuung und Beratung
von Krebspatient:innen spezialisiert. Meist sind Psycholog:innen,
Mediziner:innen, Pddagog:innen und Sozialarbeiter:innen in
diesem Fachbereich tatig. Die nétigen Fachkenntnisse erlernen die
Berufsgruppen in qualifizierten Weiterbildungen in Institutionen,
welche die dafiir erforderlichen Kriterien erfiillen.

Psychoonkologische Berater:innen oder Psychoonkolog:innen
sind mit verschiedenen Techniken vertraut, die Ihnen dabei helfen

kénnen, die Krankheit zu verarbeiten und mit ihr besser umzugehen.

Sie kdénnen Ihnen in den verschiedenen Phasen, wie der Zeit nach
der Diagnose, wahrend der Therapie, nach der Therapie sowie dem
Wiedereinstieg in den Alltag und das Berufsleben, unterstiitzend

zur Seite stehen. Es kann sehr hilfreich sein, Themen mit unbeteiligten

Dritten und auBerhalb der Familie zu reflektieren, um dadurch neue
Impulse zu erhalten oder einfach auch Dinge zu teilen, die Sie
belasten. Die Erkrankung kann auch fiir enge Vertraute eine
Belastung sein, sodass auch Angehérige das Gesprach mit einer
Psychoonkologin oder einem Psychoonkologen suchen kénnen.
Schon wenige Gesprache kdnnen hilfreich sein.

Da es sich bei einem Multiplen Myelom um eine chronische
Erkrankung handelt, kann und darf eine psychoonko-
logische Betreuung jedoch auch von langer Dauer sein.
Sie bauen mitunter eine Beziehung zueinander auf, die
mehrere Jahre besteht. Dies ist ein wichtiger Grund,
warum die zwischenmenschliche Chemie zwischen lhnen
und einer Psychoonkologin oder einem Psychoonkologen
stimmen sollte.

Tiefgehende Gesprache kénnen nur stattfinden, wenn
ein aufrichtiges Grundvertrauen besteht. Scheuen Sie
sich also nicht davor, einen Wechsel der Psychoonkologin
bzw. der Beraterin oder des Psychoonkologen oder des
Beraters vorzunehmen, wenn Sie nach mehreren Sitzungen
feststellen, dass Sie mental nicht zusammenpassen.

Im Regelfall ibernimmt die gesetzliche Krankenkasse
die Kosten der psychoonkologischen Therapie. In einigen
Erstgesprdachen werden Sie und lhre Therapeutin oder
Ihr Therapeut feststellen, ob die Psychotherapie oder
eventuell eine andere MaBnahme fiir Sie eher infrage
kommt. In den Erstgesprachen testen Sie auch, ob es fiir
Sie von der menschlichen Seite her gut mit Ihrem Gegen-
liber passt. Stimmen dann all die Punkte, stellen Sie oder
die Psychoonkologin oder der Psychoonkologe bei lhrer
Krankenkasse einen Antrag zur Ubernahme der Kosten.
Im Falle einer Langzeittherapie verfasst lhr:e Therapeut:in
ein Schreiben, welches Sie zusatzlich an die Krankenkasse
Gibermitteln miissen, um die Genehmigung einer langeren
Therapie zu erhalten.
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Falls Ihre behandelnde Arztin oder Ihr behandelnder Arzt
nicht von selbst das unterstiitzende Angebot einer psycho-
onkologischen Begleitung anspricht, dann scheuen Sie sich
nicht davor, den Wunsch aktiv zu duBern. Oftmals kann sie
oder er lhnen einen guten Kontakt empfehlen oder Sie direkt
vermitteln. Nutzen Sie diese Mdéglichkeit zum Austausch,

auch wenn es sich nur um ganz wenige Gesprache handelt.

Im landlichen Raum ist das Netz sicher noch nicht so weit
ausgebaut wie in der Stadt. Allerdings lasst sich auch in
der Stadt aktuell noch kein liickenloses Netz abbilden.
Haufig sind auch die Wartezeiten auf einen Termin lang.
Daher ist es umso wichtiger, sich friihzeitig eine Psycho-
onkologin oder einen Psychoonkologen zu suchen, um
baldméglichst mit den ersten Gespréchen zu beginnen.

Auch wahrend stationdrer Aufenthalte haben Sie die
Maoglichkeit, regelmaBige psychoonkologische Hilfe
in Anspruch zu nehmen. Sprechen Sie auch hier lhre
behandelnden Arzt:innen darauf an und bitten Sie
um diese sehr wertvolle Unterstiitzungsmaéglichkeit.
Wenn Sie unsicher sind, ob Sie die psychoonkologische
Unterstiitzung bendtigen oder ob diese lhnen etwas
bringt, haben Sie auch die Mdéglichkeit, Probetermine
zu vereinbaren.

g Meine Notizen
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Familie und Freund:innen

Die Diagnose Multiples Myelom wirft viele Betroffene
zu Beginn erst mal aus der Bahn. Viele Gefiihle, Angste
und Sorgen kdnnen in Ihnen hochkommen. Verstandlich!
In dieser Situation kann es eine groBe Hilfe fiir Sie sein,
sich Ihren Angehorigen oder nahestehenden Personen
anzuvertrauen. Teilen Sie lhre Bedenken und Sorgen mit
diesen Menschen. Gesprache mit Vertrauenspersonen
wirken in den meisten Féllen sehr unterstiitzend. Reden
hilft, besonders in Phasen, in denen Sorgen und Angste
im Vordergrund stehen. Bedenken Sie vor dem ersten
Gesprach aber immer, dass die Diagnose auch fiir |hr
Gegeniiber ein Schock und belastend ist. Bereiten Sie
sich deshalb gut informiert auf die Situation vor und
fliihren Sie das Gespréach, wenn Sie bereit dafiir sind,
sich den damit einhergehenden Fragen der Gesprachs-
partnerin oder des Gesprachspartners zu stellen.

Beruf

Je nachdem, in welcher Erkrankungsphase Sie sind,
kénnen Sie weiterhin am Berufsleben teilnehmen.
Sicherlich kénnen Sie nach einer Therapie nicht gleich zu
100 % die gleiche Leistung wie friiher erbringen, jedoch
kann es lhnen durchaus maoglich sein, lhre Arbeit trotzdem
fortzusetzen. Sie selbst konnen am besten einschétzen,
was lhnen guttut und was nicht. Es gibt Patient:innen, die
allein aus Mangel an Energie lange Zeit nicht in der Lage
sind, wieder ins Berufsleben zuriickzukehren. Andere
wiederum fiihlen sich um einiges besser, sobald sie wieder
in den Job einsteigen kénnen und somit Stiick fiir Stiick
Kontrolle {iber ihr Leben zuriickgewinnen. Es hangt also
immer vom einzelnen Individuum, ihrer oder seiner
derzeitigen Therapie und vor allem dem Stadium der
Erkrankung ab. In dieser Angelegenheit miissen Sie nach
Ihrem Gefiihl handeln, lhr individuelles Bediirfnis ist hier
gefragt. Wenn Sie denken, Sie sind so weit, wieder ins
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Ein Gesprach mit der Arztin oder dem Arzt, zur Informa-
tionsvermittlung und Aufklarung tber die Erkrankung,
kann auch fiir Angehdrige sehr hilfreich und aufschlussreich
sein und ihnen die Angst vor dem Ungewissen nehmen. Daher
bietet es sich an, Gesprache gemeinsam mit einer oder
einem engen Angehdrigen, wie der Partnerin oder dem
Partner oder dem erwachsenen Kind zu fiihren. Angehérige
haben meist einen anderen Blick auf die Situation und kénnen
Fragen stellen, die Sie vielleicht noch gar nicht bedacht
haben. Ein transparentes Aufklarungsgesprach kann auch
Ihren Angehdrigen im Umgang mit der Diagnose helfen.

Berufsleben einzusteigen, dann sprechen Sie vorab in
jedem Fall mit Ihrer Arztin oder Ihrem Arzt dariiber.

Wenn Sie beschlieBen, wieder ins Berufsleben einzu-
steigen, liberlegen Sie sich vor lhrer Riickkehr, ob Sie
Ihren Vorgesetzten und Kolleg:innen von lhrer Erkrankung
erzahlen méchten oder eher nicht. Gerade weil Sie am
Anfang nicht so viel Leistung bringen kénnen wie friiher,
und das wird Ihren Kolleg:innen auffallen, kann es eine Hilfe
sein, wenn diese von lhrer Erkrankung wissen und deshalb
etwas Riicksicht nehmen.
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Arbeitsverhaltnis

Bei einigen Patient:innen, die sich in einem Angestelltenver-
héltnis befinden, weckt die Diagnose Sorgen, den Job zu
verlieren. Diese Angst ist versténdlich, aber unnétig, denn
befindet sich die Arbeitnehmerin oder der Arbeitnehmer in
einem festen Arbeitsverhiltnis, unterliegt dies den Regeln
des Kiindigungsschutzgesetzes. Dies bewahrt sie oder ihn
in der Regel vor einer Kiindigung. Ausnahmen, in denen eine
Kiindigung aufgrund einer Erkrankung ausgesprochen wird,
sind nur unter strengen Voraussetzungen méglich.

Arbeitnehmer:innen stehen laut Entgeltfortzahlungsgesetz
bis zu sechs Wochen Entgeltfortzahlung fiir ein und
dieselbe Krankheit im Jahr zu. Den Entgeltfortzahlungs-
anspruch fiir weitere sechs Wochen und dieselbe Erkran-
kung erhalten Sie wieder, sobald Sie sechs Monate nicht
mehr infolge der gleichen Erkrankung arbeitsunfihig
waren.” (Quelle: Stand 02/2025)

lhr Anspruch auf Krankengeld

Sollte eine Erkrankung also liber die sechs Wochen
hinausgehen, erhalten gesetzlich Krankenversicherte
Krankengeld. Dies betragt aktuell 70 % des erzielten
regelmaBigen Bruttoeinkommens, soweit es der Beitrags-
berechnung unterliegt. Hierbei darf es aktuell nicht mehr
als 90 % des Nettoarbeitsentgelts libersteigen. Dieses
Krankengeld wird Ihnen fiir ein und dieselbe Erkrankung
liber einen Zeitraum von 78 Wochen innerhalb von drei
Jahren ausgezahlt.? (Quelle: Stand 02/2025).

Fir freiwillig gesetzlich sowie fiir privat Versicherte gilt
die im Vertrag individuell vereinbarte Krankentagegeld-
regelung. Fiir Selbststandige kann ein Anspruch auf
Krankentagegeld bestehen, wenn vor Eintritt der
Erkrankung fiir einen entsprechenden Versicherungs-
schutz gesorgt wurde.
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Checkliste downloaden unter:

Weitere sozialrechtliche Fragen,
die ich klaren mochte.

3

':_ www.krebsratgeber.de/patientenbegleiter

Selbsthiltegruppen

Selbsthilfegruppen sind Vereine, die von Betroffenen fiir
Betroffene gegriindet wurden. In einer Selbsthilfegruppe
kénnen Sie andere Patient:innen kennenlernen und sich
mit ihnen austauschen. Dieser Austausch kann personlich,
aber auch virtuell, das heiBt tGiber soziale Kanéle im Internet,
wie zum Beispiel spezielle Foren, Facebook-Gruppen oder
spezielle Apps stattfinden. Es hilft, tiber Ihre Sorgen und
Angste mit anderen zu sprechen, die schon in derselben
Situation waren. Es kann eine Erleichterung sein, sich all
den Ballast von der Seele zu reden oder zu schreiben.
Auch kann das Gefiihl entstehen, nicht allein zu sein. Aus
diesem Grund kann es sehr hilfreich sein, sich schon von
Beginn an einer Selbsthilfegruppe anzuschlieBen und aktiv
an Angeboten teilzunehmen. Viele Patient:innen, die erst
im spateren Verlauf, zum Beispiel wahrend der Behand-
lung, eine Selbsthilfegruppe besucht haben, berichten
aus ihrer Erfahrung, dass der Kontakt zu einer solchen
schon zu Beginn, direkt nach Diagnosestellung, hatte hilf-
reich sein konnen. Auch Angehdrige sind willkommen und
kénnen von dem Austausch in der Gemeinschaft profitieren.

Der Blickwinkel anderer Patient:innen kann auch eine
Unterstiitzung sein, die Unterschiede der verschiedenen
Therapiemdglichkeiten aufgrund der Erfahrung anderer
noch besser zu verstehen. Gerade in der Zeit, in der man
sich mit der Krankheit neu auseinandersetzt und den
Sturz in eine Krise moglichst vermeiden méchte, hat man
viele Fragen und Angste. Hier kann eine Selbsthilfegruppe
ein guter Ort sein, um weitere Perspektiven zu erhalten
und aus dem Erfahrungsschatz anderer Teilnehmer:innen
Kraft, Mut und Motivation zu schopfen.
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Zudem ist eine solche Gruppe, gerade fiir Menschen, die
keine Angehdrigen haben, denen sie sich 6ffnen méchten,
eine gute Alternative.

Selbsthilfegruppen werden gréBtenteils von
Patientenorganisationen angeboten und bestehen
aus betroffenen Patient:innen und/oder Angehérigen.
Melden Sie sich in einer virtuellen Gruppe, einem
Forum oder zu einem Treffen an und lernen Sie die
Teilnehmer:innen kennen. Eine virtuelle Patient:innen-
gruppe wie zum Beispiel das Forum der Arbeitsgemein-
schaft Multiples Myelom ermdglichen in einem
geschiitzten Bereich eine Teilnahme am Austausch zu
bestimmten Themen, unabhéangig von Ort oder Zeit.

Ist ein Austausch direkt vor Ort nicht mdglich, weil die
Entfernung zu groB ist oder Sie sich zu krank fiihlen,
und ist die virtuelle Gruppe fiir Sie keine Option, so bieten
einige Patient:innenorganisationen auch einen
telefonischen Austausch an. Kontaktdaten zu den ent-
sprechenden Gruppen fiir das Multiple Myelom finden Sie
im Kapitel 7 unter ,Selbsthilfegruppen und Patienten-
organisationen - S. 238.

Hier noch ein kleiner Tipp:

Sollte Sie das erste Treffen/Kontakt mit einer Gruppe nicht
gleich liberzeugen, geben Sie sich und dem Austausch mit
anderen Betroffenen noch ein wenig Zeit. Es braucht Ver-
trauen, sich mit Sorgen und Angsten vor anderen zu ffnen.
Es bietet Chancen, von den Erfahrungen anderer zu lernen.
Sollten Sie nach einiger Zeit merken, dass Sie sich nicht
wohlfiihlen, kbnnen Sie immer noch die Gruppe wechseln.

Patiententage

Es gibt Patientenorganisationen, die in Zusammenarbeit
mit Behandler:innen oder Kliniken Patiententage organi-
sieren. Auf diesen Veranstaltungen findet vor allem ein
Austausch zwischen Patient:innen, Arztinnen und Arzten
und Forschung statt.

In welchen Bereichen oder Fragen kann eine Selbsthilfe-
gruppe oder der Austausch mit anderen Betroffenen mir
persénlich helfen?

Bevorzuge ich ein persénliches Treffen, ein Telefonat
oder eine Teilnahme an einer virtuellen Gruppe?

Méchte ich in der virtuellen Gruppe erst mal nur
teilnehmen und ,,zuhéren® welche Themen diskutiert
werden, oder méchte ich auch aktiv Fragen stellen
und Antworten von anderen Betroffenen erhalten?
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Behandlung

,, Nur wer sein Ziel
kennt, findet den Weg.

Lao Tse




84

Behandlung

Aufgrund der vielfdltigen Behandlungsalternativen eines
Multiplen Myeloms kénnen Patient:innen heutzutage

eine viel langere Lebenszeit als noch vor ein paar Jahren
erreichen. Die Lebensqualitat hat sich durch die weiter-
entwickelten und neuen Therapien erheblich verbessert.
Mit den Erkenntnissen, die aus der Forschung zur Verfiigung
stehen, gibt es eine groBe Anzahl an Kombinationstherapien,
die bei jeder Patientin und jedem Patienten individuell
liber mehrere Therapielinien einsetzbar sind.

Wichtig ist dabei zu wissen: Ziel einer Myelom-Therapie
ist, die bestmdgliche Remissionsrate und langstmdgliche
Remissionsdauer zu erreichen. Dabei ist Remission als das
Zuriickdréangen des Voranschreitens der Krankheit und der
daraus resultierenden Symptome definiert; eine Remission
ist aber nicht mit Heilung gleichzusetzen. Die International
Myeloma Working Group hat international anerkannte
Kriterien flir das Ansprechen auf eine Behandlung
festgelegt (s. weitere Informationen im Kapitel 4 unter
»1herapieziele* — S. 90).

Welche Therapie fiir Sie am besten geeignet ist und
wann diese begonnen werden sollte, hdngt von unter-
schiedlichen Faktoren ab. Um eine geeignete Therapie
fuir Sie zu finden, wird lhre behandelnde Arztin oder lhr
behandelnder Arzt unter anderem Kriterien wie Alter,
Gesamtverfassung und bereits auftretende Begleit-
erkrankungen bei der Auswabhl beriicksichtigen. Sie oder
er wird gemeinsam mit Ihnen |hre aktuelle Lebenssituation
betrachten und dabei abwégen, welche Behandlung

passend ist. Fiir eine erfolgreiche Therapie ist es uner-
lasslich, dass Sie sich bei Fragen vertrauensvoll an Ihre
Arztin oder lhren Arzt wenden und ihr oder ihm mitteilen,
welche Punkte Ihnen bei der Therapie wichtig sind.

Sie sind aktuell schlecht zu FuB, weil Sie Knochenschmerzen
plagen, und Sie méchten daher die Anzahl der Arzttermine
maoglichst gering halten? Oder spielt eher die Aufenthalts-
dauer in der Praxis/Klinik fiir Sie eine Rolle? Sprechen Sie
die fiir Sie wichtigen Punkte an. Ihre Arztin oder Ihr Arzt
wird lhre Wiinsche im Rahmen der Méglichkeiten bei der
Therapiewahl beriicksichtigen.

Behandlung
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Exkurs:
SLiIM-CRAB-Kriterien

Grundsatzlich gilt: Die Diagnose Multiples Myelom muss
nicht automatisch bedeuten, dass direkt eine medizinische
Behandlung erforderlich ist. Entscheidend ist, inwieweit
das Multiple Myelom bereits Auswirkungen auf Ihren Kérper
hat. Dies kann anhand von verschiedenen Laborwerten
und anderen Kriterien beurteilt werden. Eine Orientierung
fiir die Arztin oder den Arzt sind dabei die sogenannten
CRAB-/SLiM-CRAB-Kriterien.

CRAB ist eine Abkiirzung und steht fiir:®

SLiM-Kriterien:®

Cc Hyperkalzamie erhohte Kalziumwerte im Blut

(Calcium elevation = C)

R Niereninsuffizienz Nierenfunktionsstérung

(Renal dysfunction = R)

A Andmie Blutarmut
(Anemia = A)

B Knochenbeteiligung Knochenschéaden
(Bone =B)

Die International Myeloma Working Group hat 2014 die
CRAB-Kriterien aktualisiert und erweitert. Dabei sind die
SLiM-Kriterien neu hinzugekommen.
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S Knochenmarkinfiltration prozentualer Gehalt von Plasma-
(Sixty = S) zellen im Knochenmark = 60 %
Li freie Leichtketten Freie-Leichtketten-Quotient

im Serum >100 (betroffene/
nicht betroffene Leichtkette)

(Light chain = Li)

>1Herdbefund
(Knochenschédigung)
in der MRT-Bildgebung

M fokale Lasionen im MRT
(MRT = M)

Ist eines oder sind gar mehrere dieser Kriterien erfiillt,
dann kann das ein Hinweis darauf sein, dass eine
Behandlung eingeleitet oder die Patientin bzw. der
Patient besonders engmaschig beobachtet werden
sollte. Abgesehen von diesen Kriterien kénnen folgende
Symptome Ausschlag fiir die Entscheidung zu einer
bestimmten Behandlungsmethode sein:

» myelombedingte Schmerzen

» wiederkehrende schwere Infektionen

« erhéhte Zahfliissigkeit des Blutes (Blutviskositét)

» Symptome, deren Nichtbehandlung zu einer
weiteren Verschlechterung der Symptomatik
bzw. Organfunktion fihrt

« Symptome, die durch Behandlung der Myelom-
Erkrankung verbessert werden kénnen

« Fieber, NachtschweiB, ungewollter Gewichtsverlust
(sogenannte B-Symptomatik)
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Die Entscheidung, mit einer medizinischen Therapie
zu beginnen, ist letztlich von vielen Faktoren oder
Kombinationen von bestimmten Faktoren abhangig und
von Patient:in zu Patient:in unterschiedlich. Ihre Arztin
oder lhr Arzt wird Sie dazu beraten. Im Behandlungs-
schema ist neben der aktiven medizinischen Therapie
die sogenannte ,Watch and wait*“Strategie (abwartendes
Verhalten) etabliert. Hier wird die Patientin oder der
Patient bei engmaschigen Kontrolluntersuchungen
beobachtet und mit der Therapie noch abgewartet, da
die Symptome und Kriterien in der gegenwértigen Zeit
noch nicht ausreichend fiir eine Behandlung sind, die
ggf. mit Nebenwirkungen verbunden sein kénnte. Sobald
sich der Zustand oder die Werte verschlechtern, kann
mit einer Therapie begonnen werden.

Meine Fragen an
die Arztin oder den Arzt

Bezugnehmend auf Seite |:|:|:|

Bezugnehmend auf Seite |:|:|:|

Bezugnehmend auf Seite |:|:|:|

Bezugnehmend auf Seite |:|:|:|

() Geklirt
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Therapieziele

Ist das Multiple Myelom heilbar? Diese Frage stellen

sich Betroffene nach der Diagnose haufig zuerst. Nach
heutigem Stand der Wissenschaft kann das Multiple
Myelom durch keine der verfiigbaren Therapien vollstandig
geheilt werden. Allerdings sind in den letzten Jahren neue
vielversprechende Behandlungsoptionen dazugekommen.
Die Vertraglichkeit der Therapien und auch die Lebens-
qualitdt von Betroffenen hat sich deutlich verbessert,
und es wird im wissenschaftlichen Umfeld sehr intensiv
dariiber diskutiert, ob eine Heilung nicht doch méglich
ware. Zum jetzigen Zeitpunkt wird das Multiple Myelom
wie eine chronische, lebenslange Erkrankung betrachtet.
Bei guter Behandlung und in den entsprechenden Stadien
kann man trotz der Diagnose weitestgehend normal
leben. Die Forschung arbeitet ununterbrochen daran,
einen Weg zu finden, die Erkrankung zu heilen.

Die aktuellen Ziele einer Behandlung setzen sich aus
drei wesentlichen Punkten zusammen:

@2 Linderung @3 Remission

@1 Stabilisierung

Stabilisierung

Wie eingangs erwdhnt, wird das Myelom hédufig erst in
einem spateren Krankheitsverlauf entdeckt. Patient:innen
verspiiren bei Diagnosestellung oft schon Symptome, die
als Anzeichen auf eine Verschlechterung des Allgemein-
zustandes hinweisen. In dieser Phase kdnnen beispielsweise
die Nieren oder Funktionen des Knochenmarks betroffen
sein. Die Stabilisierung des aktuellen Krankheitszustandes
dient im ersten Schritt der Sicherstellung des Erhalts der
Koérperfunktionen. Der Verschlechterung der Nierenfunktion,
einer weiteren Erhéhung des Serumkalziumwertes oder
auch Infektionen und Blutungen soll damit entgegen-
gewirkt werden.

Linderung

Wenn sich Patient:innen in einem der spéteren Stadien
befinden, leiden Sie oft unter den Symptomen der
Erkrankung. Diese kénnen aus Miidigkeit, Infektanfalligkeit,
Knochenschmerzen usw. bestehen. Mit einer gezielten
Behandlung wird versucht, die Symptome zu lindern,
sodass der Alltag nicht eingeschrinkt werden muss.

Behandlung
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Remission

»~Remission“ kommt aus dem Lateinischen und heiBt tiber-
setzt so viel wie ,Riickgang® Die Remission ist aktuell das
héchste Therapieziel, welches mit der heutigen Medizin
erreicht werden kann.

Das sind die Remissionskriterien gemaB der
International Myeloma Working Group:

« stringente komplette Remission
» komplette Remission
* sehr gute partielle Remission

* partielle Remission

Komplette Remission

Bei einer kompletten Remission sind keine Anzeichen

der Erkrankung mehr nachweisbar. Es bestehen keine
Symptome, und auch in den Laboruntersuchungen und

in sonstigen Untersuchungen kénnen keine Anzeichen
auf das Bestehen der Erkrankung gefunden werden.
Komplette Remission bedeutet ,krankheitsfrei“. Eine
komplette Remission ist jedoch nicht gleichzusetzen mit
einer Heilung. Bildhaft bedeutet die komplette Remission,
dass sich die Erkrankung in einen tiefen Dornréschen-
schlaf zuriickgezogen hat, jedoch wieder aufflackern kann.

Partielle Remission

Partielle Remission ist eine Teilremission und bedeutet,
dass die Krankheit nachweisbar ist, dies aber in einem
geringeren AusmaB als vor der Therapie. Das kann am
Beispiel des Multiplen Myeloms bedeuten, dass die
Patientin oder der Patient keine Symptome ihrer oder
seiner Erkrankung mehr verspiirt, aber in Untersuchungen
des Blutes, des Urins oder des Knochenmarks sich
noch weiterhin veranderte Zellen oder sonstige
Veranderungen nachweisen lassen. Diese sind nur noch
gering ausgepragt. Bildhaft kann man also von ,krank,
aber weniger stark® sprechen.

Ab wann eine komplette oder partielle Remission erreicht
wird, ist durch die Kriterien der International Myelom
Working Group genau festgelegt. Hierliber kann Sie lhre
Arztin oder Ihr Arzt umfassend informieren.

Gleichwohl es sich so anfiihlen kann, ist eine Remission
nicht gleichzusetzen mit einer Heilung. Die Erkrankung ist
im Kdrper, auch wenn sie nicht spiirbar ist. Die Remission
kann von sehr langer Dauer sein. Die Lebensqualitdt kann
durch eine positive Einstellung zum Leben, angemessene
Bewegung und eine addquate Erndhrung gefordert werden.
Wenn es dann zu einem Rezidiv kommt, also dem erneuten
Auftreten von Krankheitssymptomen, muss je nach Stadium
eine weitere Behandlung durchgefiihrt werden.

Behandlung
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Therapiemoglichkeiten

Es gibt viele Therapiemdglichkeiten, die zur Behandlung
des Multiplen Myeloms eingesetzt werden. Im Folgenden
sind die Therapien dargestellt, die zum Zeitpunkt der
Herausgabe dieses Buches in den medizinischen Leitlinien
verankert sind und in der Praxis Anwendung finden.

Aktuell gibt es vier mégliche Behandlungsverfahren:
@1 Chemotherapie und Glukokortikoide

@2 Hochdosis-Chemotherapie mit anschlieBender
Stammzelltransplantation

@3 Moderne Substanzen

@4 Strahlentherapie

Welches Therapieverfahren und welche Kombination von
Substanzen angewendet wird, hangt von verschiedenen
Kriterien und der Behandlungslinie ab. In der Regel wird
die Arztin oder der Arzt eine Kombination aus mehreren
Therapieverfahren einsetzen.

Substanzklassen, die im
Folgenden beschrieben werden:

* Chemotherapie * XPO1-Inhibitoren

* Hochdosis-Chemotherapie * Bispezifische Antikérper
und Stammzelltransplantation . Antikérper-Wirkstoff-

* Proteasom-Inhibitoren Konjugate (ADCs)
* Immunmodulatoren * Peptid-Wirkstoff-
- Monoklonale Antikdrper Konjugate (PDCs)

« Zelltherapien
« Strahlentherapien

* Histon-Deacetylase
(HDAC)-Inhibitor

Therapien verringern Myelomzellen

%
‘% m % Anzahl der
ﬂ@ @ @F@ nimmt ab
€00 C 000 o
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01

Chemotherapie

Bei der klassischen Chemotherapie werden Zytostatika
[von griech. cytos = Zelle und latein. stare = stehen]
eingesetzt. Ein Zytostatikum ist ein Medikament, das
das Zellwachstum hemmt und so das Krebswachstum
bekdampft. Ziel ist, das Krebswachstum dadurch zu
vermindern, sodass der Tumor im Idealfall abstirbt.

Haufig werden verschiedene Medikamente kombiniert,
um den Tumor auf unterschiedlichen Wegen zu
bekampfen. Fiir diese Therapie kommen wirksame,
klassische Zytostatika jeweils einzeln als Monotherapie
oder in Kombination mit weiteren Substanzen zum
Einsatz. Zudem erfolgt die Behandlung zyklisch, das
heiBt, Therapiephasen und Erholungsphasen wechseln
sich ab. Wie viele solcher Behandlungszyklen durchge-
flihrt werden, hangt unter anderem von den eingesetzten
Medikamenten, dem Zustand der Patientin oder des
Patienten, dem Ansprechen auf die Therapie und der
Schwere der Erkrankung ab.

Besonders gut wirken Zytostatika bei Zellen, die sich
sehr schnell vermehren, wie beispielsweise Myelomzellen.
Allerdings kénnen Zytostatika nicht zwischen Tumorzel-
len und gesunden Zellen unterscheiden. Daher greifen sie
auch gesunde Zellen an, wenn sie sich sehr schnell teilen.
Hierzu zéhlen zum Beispiel die Haarwurzelzellen, die Zellen
des blutbildenden Systems oder Schleimhautzellen. Das
erklart, warum es bei vielen Chemotherapien zu Haaraus-
fall, einer erhohten Anfalligkeit fiir Infektionen, schnelleren
Blutungen, einer Blutarmut (Anamie), Durchfall, Erbrechen
und Mundschleimhautentziindung kommen kann.

02

Hochdosis-Chemotherapie
mit anschlieBender Stammzell-
transplantation

Die Hochdosis-Chemotherapie ist eine spezielle Form
der Chemotherapie, bei der die Medikamente sehr viel
héher als bei der normalen Chemotherapie dosiert werden.
Die hohe Dosierung bewirkt, dass die blutbildenden
Zellen im Knochenmark, insbesondere die Myelomzellen,
zerstort werden. Sie geht allerdings auch mit stérkeren
Nebenwirkungen einher: Im Gegensatz zur herkémmlichen
Chemotherapie werden dabei auch die blutbildenden
Stammzellen im Knochenmark zerstért. Damit eine normale
Blutbildung im Kérper wieder méglich ist, ist daher die
Gabe (Transplantation) von gesunden, blutbildenden
Stammzellen notwendig.

Arten der Stammzelltransplantation:

Behandlung

Autologe Stammzelltransplantation =

die Stammzellen stammen von der Patientin bzw.

vom Patienten selbst. Blutstammzellen werden der
Patientin bzw. dem Patienten vor der Hochdosistherapie
entnommen, werden dann aufbereitet und zur
Aufbewahrung bis zur Riickgabe (Transplantation)
eingefroren. Diese Behandlung erfordert einen
Krankenhausaufenthalt von 3—-4 Wochen©
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Allogene Stammazelltransplantation =

die Stammzellen stammen von einer fremden Spenderin oder
einem fremden Spender. Bei der allogenen Transplantation
ist ein Graft-versus-Myeloma (GvM)-Effekt gewiinscht,
also dass das Immunsystem der Spenderin oder des
Spenders die Krebszellen zerstoért. Damit die Zellen vom
eigenen Koérper nicht abgestoBen werden, miissen die
Gewebemerkmale der Spenderin oder des Spenders

mit denen der Patientin oder des Patienten weitgehend
Ubereinstimmen. Geeignete Spender:innen sind daher
oftmals nahe Verwandte.

Stammezellquellen:

Periphere Blutstammazelltransplantation =

die Stammzellen werden nach Stimulation aus dem
Blut der Patientin oder des Patienten bzw. der fremden
Spenderin oder des fremden Spenders entnommen
und anschlieBend transplantiert.

Knochenmarktransplantation =

die Stammzellen werden aus dem Knochenmark
der Patientin oder des Patienten bzw. der fremden
Spenderin oder des fremden Spenders enthommen
und anschlieBend transplantiert.

Die Hochdosis-Chemotherapie mit anschliefSender
Stammezelltransplantation gilt derzeit als Standard-
methode zur Behandlung des Multiplen Myeloms,
sofern der Allgemeinzustand, das Alter der Patient:innen
und der Patientenwunsch nicht dagegensprechen.

01

02

03

04

05

06

So verlauft die autologe Stammzelltransplantation
mit Stammzellen aus dem Blut:

Induktion: Durch eine Induktionstherapie sollen die
Myelomzellen so gut es geht zuriickgedrangt werden,
ohne dass die Stammzellen zerstort werden.

Stammzellmobilisation: Die Stammzellen werden durch
Medikamente angeregt, vermehrt aus dem Knochenmark
ins Blut auszuwandern.

Stammzellentnahme: AnschlieBend wird der Patientin
oder dem Patienten Blut entnommen, die Stammzellen
aus dem Blut herausgefiltert und fiir die Transplantation
aufbereitet. Die Entnahme der Stammzellen erfolgt
somit aus dem peripheren Blut und nicht direkt aus
dem Knochenmark.

Hochdosis-Chemotherapie: Die Hochdosis-Chemo-
therapie wird durchgefiihrt, um méglichst viele Myelom-
zellen der Patientin oder des Patienten zu zerstéren.

Behandlung

Riickgabe der Stammzellen (Transplantation)

und Erholung: Die entnommenen Stammzellen der
Patientin oder des Patienten werden ihr oder ihm wieder
verabreicht. Sie wandern zum Knochenmark und bilden
dort neue, gesunde Blutzellen.

Konsolidierung, Erhaltung: Eventuell ist noch eine
Anti-Myelom-Therapie notwendig, um restliche Myelom-
zellen zu zerstéren und so den Behandlungserfolg deutlich
zu verbessern (= Konsolidierung). Spater kann eine
sogenannte Erhaltungstherapie erfolgen.
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Ablauf einer autologen Stammzelltransplantation

Stammzell- Hochdosis-
3. entnahme 4. Chemotherapie

S
/ \ Riickgabe

der Stammzellen

Stammzell- ) (Transplantation)
2. mosivaton R %5
« Mmobilisation (/ « und Erholung

Nachbereitung,

&,
& R
Konsolidierung und

1. Induktion « Erholung

@3 Moderne Substanzen

Die stetige Weiterentwicklung in der Forschung hat in den
letzten Jahren zur Zulassung einer Vielzahl verschiedener
neuer Wirkstoffgruppen gefiihrt.

Proteasom-Inhibitoren

Das Proteasom ist die ,Recyclingmaschine® der

Zellen. Es baut Proteine ab, welche die Zellen nicht
mehr bendtigen. Diese ,Recyclingmaschinen® werden
durch die Proteasom-Inhibitoren gehemmt. Myelomzellen
sind wahre ,Produktionsmaschinen® fiir Antikérper
und haben daher einen besonders hohen Bedarf an
Proteinrecycling. Daher werden sie durch Proteasom-
Inhibitoren besonders stark in Mitleidenschaft gezogen.
Gesunde Zellen werden durch diese Hemmung dagegen
weniger beeintrachtigt.

Immunmodulatoren

Weiterhin stehen Immunmodulatoren zur Verfligung:
Immunmodulierende Substanzen (IMiDs fiir den englischen
Begriff: immunomodulatory drugs) sind Arzneimittel, die
eingesetzt werden, um das kdrpereigene Immunsystem
zu ,modulieren®, also zu beeinflussen. Sie beeintrachtigen
die Ausschiittung von krebsférdernden Stoffen und
aktivieren bestimmte Immunzellen. Weiterhin hemmen
Sie die Neubildung von BlutgeféBen, die den Tumor

mit Néhrstoffen versorgen.

Behandlung

Monoklonale Antikérper

Antikdrper sind korpereigene Stoffe und dienen der
Bekampfung und dem Abbau von allem Kérperfremden,
zum Beispiel Bakterien. Da Krebszellen aus gesunden
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Koérperzellen hervorgehen, funktioniert dieser Mechanismus
normalerweise nicht. Fiir die Krebstherapie kénnen Anti-
kérper jedoch mittlerweile speziell bearbeitet und ange-
passt werden. Neuere Forschungen haben zur Entwick-
lung hochspezifischer Antikdrpertherapien gefiihrt,
dabei werden biotechnologisch hergestellte monoklonale
Antikdrper eingesetzt. Diese richten sich, anders als die
Chemotherapie, gezielt gegen die Myelomzellen: Sie
passen an die Oberflache der verdnderten, bésartigen
Zellen wie ein Schliissel in ein Schloss und fiihren dazu,
dass die Myelomzellen zerstért werden.

s

]
Biotechnologisch Antikorper Antikorper
hergestellte Antikérper binden an die leiten den

Tumorzelle. Zelltod ein.

Histon-Deacetylase (HDAC)-Inhibitoren

Weiterhin kdnnen Histon-Deacetylase(HDAC)-Inhibitoren
bei der Krebstherapie eingesetzt werden. Dies sind
Hemmstoffe, die sich gegen bestimmte Proteine in den
Krebszellen richten und somit deren Wachstum reduzieren
oder den Zelltod der Krebszellen einleiten. HDAC-Inhibitoren
sind zur Zeit nur fiir spate Therapielinien zugelassen
(Stand Februar 2025).

XPO1-Inhibitoren

Speziell gegen das Exportprotein XPO1 wenden sich die
XPOT1-Inhibitoren. XPO1 spielt eine wichtige Rolle im

Zellzyklus von Tumorzellen. XPO1-Inhibitoren kénnen an
XPO1 binden und sie in ihrer Aktivitdt hemmen, wodurch
die Krebszellen absterben. Inzwischen diirfen XPO1-
Inhibitoren bereits in der Zweitlinientherapie eingesetzt
werden (Stand Februar 2025).

Bispezifische Antikérper

Bispezifische Antikérper entstehen durch ein biotechno-
logisches Verfahren, in dem sie aus zwei (= bi) unter-
schiedlichen Antikérpern zusammengesetzt werden. So
besitzen sie zwei Bindestellen, die gleichzeitig an zwei
verschiedene Ziele binden kénnen. In diesem Fall erkennen
und binden die bispezifischen Antikérper sowohl an
Merkmale der Immunzellen (T-Zellen) als auch an krebs-
spezifische Merkmale auf den Myelomzellen. Durch diese
Bindung entsteht eine unmittelbare rdumliche Nahe
zwischen T-Zellen und Krebszellen, durch die die T-Zellen
diese bekdmpfen kdnnen. Bispezifische Antikdrper werden
meist unter die Haut gespritzt. Die Therapie mit bispezifi-
schen Antikorpern ist flir spatere Therapielinien nach
mehreren Rezidiven und nach bestimmten Vortherapien
zur Behandlung zugelassen (Stand Februar 2025).

Behandlung

Antikorper-Wirkstoff-Konjugate (ADCs)

Bei ADCs wird ein Zellgift (Zytostatikum), das den Tumor
bekampfen soll, an einen Antikérper gekoppelt. Dieser
erkennt spezifisch Krebszellen und transportiert das
Zellgift exakt an die richtige Stelle, um sich in der Krebs-
zelle zu entfalten. Gesunde Zellen werden so geschont.

Peptid-Wirkstoff-Konjugate (PDCs)
Bei PDCs wird ein Zellgift (Zytostatikum), das den Tumor

bekampfen soll, an ein Peptid gekoppelt. Peptide sind
EiweiBketten, die leicht von Zellen aufgenommen werden
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kénnen. So gelangen die PDCs direkt in die Krebszellen.
Solange Peptid und Wirkstoff aneinander gekoppelt sind,
kann das Zellgift nicht frei wirken. In den Myelomzellen
werden jedoch besonders viele Stoffe gebildet, die diese
Verbindung zwischen Peptid und Zellgift auflosen kén-
nen, sodass der Wirkstoff dort freigesetzt wird.

Zelltherapie

Die Zelltherapie ist ein Verfahren, das individuell auf die
jeweilige Patientin bzw. den jeweiligen Patienten zuge-
schnitten ist. Der Patientin bzw. dem Patienten wird dabei
kein Medikament verabreicht, sondern ihre bzw. seine
eigenen vorher entnommenen Immunzellen (T-Zellen), die
genetisch so verandert wurden, dass diese den Tumor
bekampfen. Diese ,verdnderten® T-Zellen besitzen einen
kiinstlichen Proteinkomplex, einen chiméren Antigen-
rezeptor (CAR). ,Rezeptor® bedeutet, dass diese Struktur
passgenau an bestimmte Proteine auf den Krebszellen
binden kann. Seinen Namen verdankt der chimére Antigen-
rezeptor dem mythischen Fabelwesen Chimare, das unter-
schiedliche Tiere vereint — denn er verbindet Eigenschaften,
die in der Natur auf unterschiedliche Proteine verteilt
sind. T-Zellen sind weiBe Blutkdrperchen und die starkste
Waffe, die unser Immunsystem in seinem Arsenal hat. Sie
sind auch in der Lage, Krebszellen abzutdten. Tumore be-
einflussen unterschiedliche Abldufe des kdrpereigenen
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 bekd@mpfen.
Je nach Art der CAR-T-Zelltherapie kann die Behandlung
nach einem oder mehreren Rezidiven sowie bestimmten
Vortherapien eingesetzt werden (Stand Februar 2025).

Wie funktionieren
/elltherapien?

1. Leukapherese: 2. Transduktion:

Leukozyten werden Gene fiir chimére Antigen-

aus dem Blut der . . rezeptoren (CAR) werden viral in
Patient:innen isoliert. . :. . isolierte T-Zellen eingebracht.

/ ’® .
3. Expression:

Patient:in T-Zellen kénnen

nun funktionale
CARs auf ihrer

\) Oberflache
exprimieren.
" — Rezeptor =
=
S
e
=
’\ =
5. Infusion ‘ o / 4. Expansion: =
Aufbereitete und "' ‘ @ ." Modifizierte T-Zellen
modifizierte T-Zellen werden vermehrt
(CAR-T-Zellen) werden und fiir die Infusion
per Infusion verabreicht. vorbereitet.
Wirkmechanismus

Die veranderten Immun-
zellen kénnen nun die
Tumorzellen erkennen
und bekd@mpfen.

105



Strahlentherapie Aktuelle Therapien
04

Mithilfe von Strahlung soll erreicht werden, dass
Habe ich verstanden Ich habe noch Fragen

106

entartete Zellen ihre Teilungsfahigkeit 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 Plasmazell-
tumoren angewandt, also bei Tumoren auBerhalb des
Knochenmarks. Beim Multiplen Myelom erfolgt die Strahlen-
therapie von auBen. Es werden also keine radioaktiven
Substanzen verabreicht.

Klassische Chemotherapie

Hochdosis-Chemotherapie
mit anschlieBender
Stammzelltransplantation

Proteasom-Inhibitoren

Immunmodulatoren

Monoklonale Antikorper

Histon-Deacetylase
(HDAC)-Inhibitoren

XPO1-Inhibitoren

Bispezifische Antik6rper

Zelltherapie

Strahlentherapie

PDCs

ADCs
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/ukinftige Therapien

Im Bereich der Krebsmedizin wird immer weiter geforscht,
um die Therapie méglichst prazise auf die Patientin oder
den Patienten, ihre oder seine Lebenssituation und das
Krankheitsstadium, in dem sie oder er sich befindet,
anzupassen. Zielgerichtete Therapien sind schon heute
im Einsatz. Sie sind aber gleichzeitig die Zukunft der
medikamentdsen Krebsbehandlung. Diese Therapien kann
man sich wie Spezialeinsatzkrafte vorstellen, die dazu
ausgebildet sind, Krebszellen anhand bestimmter Merkmale
zu erkennen. Sie nehmen ausgewahlte Angriffspunkte ins
Visier, unterbrechen die Versorgung (Nahrstoffzufuhr) und
Kommunikation (Signalwege) der Krebszellen oder markie-
ren die Zellen so, dass das kdrpereigene Immunsystem sie
erkennen und bekampfen kann. Die Medikamente greifen
damit gezielt in Vorginge ein, die fiir das Uberleben und
Wachstum der Krebszellen notwendig sind. Die neuen
Behandlungsansatze kénnen aufgrund ihrer patienten-
spezifischen und punktgenauen Wirkweise ein wichtiger
Schritt in Richtung fortschrittlicher Krebsmedizin sein.

Verschiedene neue Behandlungsalternativen dieser

Préazisionsmedizinwerden derzeit in klinischen Studien ge-
priift und kénnen moéglicherweise in Zukunft zuséatzlich zur
Behandlung des Multiples Myeloms zur Verfiigung stehen.

Unterstitzende Therapie

Zusétzlich kénnen Sie im Rahmen lhrer Myelom-Therapie
weitere Medikamente zur Unterstiitzung erhalten, die
gegen bestimmte Symptome und Komplikationen des
Multiplen Myeloms und der Wirkstoffe wirksam sind. Eine
zusatzlich unterstiitzende Therapie wird auch supportive
Therapie genannt.

Bei Knochenbeteiligung (ca. 70—80 % aller Patient:innen")
gehoren Bisphosphonate zur Standardtherapie. Auch
sogenannte RANKL-Inhibitoren kénnen, gerade bei
bereits geschadigten Knochen, eingesetzt werden. Beide
Medikamente sind in der Lage, den knochenzerstérenden
Prozess aufzuhalten. Behandelte Patient:innen erfahren
durch diese Therapie oft eine deutliche Reduzierung
ihrer Knochenschmerzen. Bisphosphonate kdnnen dabei
entweder oral als Tablette/Kapsel oder als Infusion
angewendet werden. RANKL-Inhibitoren werden als
Injektion unter die Haut gegeben.

Behandlung

Bisphosphonate sind relativ sichere Medikamente,
kénnen allerdings grippedhnliche Symptome als Neben-
wirkung hervorrufen und bei den ersten Anwendungen
voriibergehend sogar die Knochenschmerzen verstéarken.
Bisphosphonate kénnen Nierenprobleme verursachen,
wenn sie zu schnell als Infusion gegeben werden.
RANKL-Inhibitoren kénnen als Nebenwirkung ebenfalls
die Knochenschmerzen verstarken und zu Durchfall und
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Atemproblemen fiihren. Bei Myelom-Patient:innen wird
eine lange, aber zeitlich nicht uneingeschrénkte, Therapie
mit Bisphosphonaten empfohlen, wobei die Nierenfunktion
regelmiBig Giberwacht werden soll. Wahrend der Therapie
mit Bisphosphonaten oder RANKL-Inhibitoren sollte
gleichzeitig Vitamin D und Calcium eingenommen werden,
vorausgesetzt, die Werte sind nicht bereits erhoht.

Empfehlung:

Vor der Therapie sollten Sie unbedingt die Zahndrztin oder
den Zahnarzt aufsuchen. Denn bei einer Iéingeren Therapie
mit Bisphosphonaten oder RANKL-Inhibitoren besteht bei
Eingriffen im Mund-Kieferbereich das Risiko, dass Wunden
nicht richtig abheilen und der Kieferknochen beschddigt
wird. Wdhrend der Therapie sollten regelmdpige Kontrollen
bei der Zahndérztin oder beim Zahnarzt erfolgen und diese:r
liber die laufende Behandlung informiert werden. Dadurch
kann das Risiko méglichst gering gehalten werden.

Alternative Behandlungsmethoden

Ergdnzend zur onkologischen Therapie haben viele
Patient:innen das Interesse, alternative, komplementére
Therapiemethoden anzuwenden. Diese Behandlungs-
methoden sollten nach aktuellem Stand der Schulmedizin
nur erganzend angewendet werden, mit dem Ziel, die
unangenehmen Begleiterscheinungen der Erkrankung
oder der Therapie zu mildern. Besteht bei Ihnen Interesse
an einem solchen Angebot, sollten Sie die alternativen
Behandlungen ausschlieBlich zuséatzlich (komplementér)
und immer in Abstimmung mit lhrer betreuenden Arztin
oder lhrem betreuenden Arzt anwenden. Diese:r kann
beurteilen, ob alternative Therapien Einfluss auf die
Wirksamkeit bestehender Therapien haben oder uner-
wiinschte Wechselwirkungen hervorrufen kénnen.

Behandlung

Sprechen Sie bei Interesse bitte unbedingt mit lhrer
Arztin oder Ihrem Arzt dariiber und teilen Sie ihr oder
ihm mit, wenn Sie homdopathische Mittel oder alternative
Methoden anwenden mdéchten. Auch die kleinsten
MafBnahmen kénnen Auswirkungen auf lhre laufende
Behandlung haben.
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Baum der

moglichen Therapien

Hochdosis-

Chemotherapie
mit Stammazell-
transplantation

Proteasom-
Inhibitoren

Immun-

modulatoren

Monoklonale
Antikorper

Histon-
Deacetylase-
Inhibitoren

Klassische
Chemotherapie

:2 Auf den Linien kénnen Sie sich Notizen zu den

jeweiligen Therapien machen, die Sie mit lhrer
Arztin oder Ihrem Arzt besprochen haben.
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Grafik downloaden unter:
www.krebsratgeber.de/patientenbegleiter

XPO1-
Inhibitoren

Bispezifische

Antikorper
Antikérper-
Wirkstoff-
Konjugate
(ADCs)
Peptid-
Wirkstoff-
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(PDCs)
Zelltherapie
Strahlentherapie
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W i e We rd e n d i e @Jﬁ Tipps fiir die Infusion:
T h e ra p i e n Ve ra b re i C ht? * 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 Unterhaltungsméglichkeiten
(Musik, Biicher, Zeitschriften).

* Lassen Sie sich nach der Infusion abholen.

» Nehmen Sie sich danach Zeit zum Erholen.

Viele Arzneimittel kénnen einfach peroral, das heiBt
tber den Mund, eingenommen werden, zum Beispiel in
Form von Tabletten oder Kapseln. Das ist leider nicht bei
allen Wirkstoffen méglich, denn die Wirkstoffe kénnen
zum Beispiel 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.

Subkutane Therapie

|n’[ ravenose Therapie Mittlerweile kénnen 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.

Oftmals werden Therapien in ein vendses BlutgefaB

(intravends; i.v.) als Infusion verabreicht, da der Wirkstoff

auf diesem Wege zuverldssig 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 abh&ngig von /

Behandlung

. AN . Tipps fiir die subkutane Injektion:
der Dosis und davon, wie Sie die Therapie vertragen.
« Tragen Sie Ihre Injektionstermine in Ihrem Kalender ein.
* Denken Sie an lhren Patientenausweis oder
Ihre Injektionskarte.
« Ziehen Sie lockere Kleidung an.
» Vermeiden Sie Druck auf die Injektionsstelle.
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Orale Therapie Therapielinien

Es gibt auch tumorhemmende Medikamente zur Einnahme

(oral) in Tabletten-/Kapselform. Die orale Therapie kann Je nachdem, in welcher Phase der Erkrankung Sie sich
zu Hause durchgefiihrt werden. Dies hat den Vorteil, dass befinden, wird die medizinische Therapie nach Linien
Sie méglichst wenig Zeit im Krankenhaus oder in einer unterschiedlich benannt (s. hierzu auch Grafik S. 120/121).

Praxis verbringen.

Erstlinientherapie

& Tipps fiir die orale Einnahme:

Dies ist die erste medizinische Tumortherapie (First-

* Nehmen Sie Ihre Tabletten/Kapseln immer genau Line-Therapy), die Sie erhalten. Diese findet unter Beriick-
nach Absprache mit Ihrer Arztin oder lhrem Arzt ein. sichtigung individueller Faktoren statt. Die Therapien

« Wenn es Ihnen im Alltag schwerfdllt, an die Einnahme finden in mehreren Behandlungszyklen statt.
zu denken, gibt es viele Unterstiitzungsmdglichkeiten
(Medikamentenplan, Erinnerungsnotizen, Apps, Das Vorliegen eines oder mehrerer SLiM-CRAB-Kriterien
Unterstiitzungsprogramme fiir Patient:innen). Bitte kann dabei den Ausschlag geben. Der Algorithmus fiir die
wenden Sie sich dafiir an Ihre Arztin oder lhren Arzt. Erstlinientherapie orientiert sich in der Regel an der

Eignung der Patient:innen fiir eine Hochdosistherapie mit
anschlieBender Stammzelltransplantation. So unterteilt
man in Patient:innen, die fiir Hochdosistherapie/Stamm-
zelltransplantation geeignet sind, und solche, die nicht fiir
eine Hochdosistherapie/Stammzelltransplantation geeignet
sind. Fiir die Erstlinientherapie kommen Chemotherapie,
moderne Substanzen sowie ihre moglichen Kombinationen,
die sehr vielféltig sind, zum Einsatz.

Behandlung
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Zweitlinientherapie

Die Zweitlinientherapie (Second-Line-Therapy) wird
angewendet, wenn nach Abschluss der ersten Behandlung
(Erstlinientherapie) ein Therapieerfolg ausbleibt oder
wenn das Myelom nach einer Remission wieder aktiv
wird. Die Wahl der Arzneimittel richtet sich neben den
Zulassungsbedingungen auch nach der Wirksamkeit der
Erstlinientherapie und der Vertraglichkeit. Bei guter
Wirksamkeit und Vertraglichkeit der Erstlinientherapie
kann bei der Zweitlinientherapie zwischen Arzneimitteln
aus derselben oder einer anderen Substanzklasse gewahlt
werden. Bei geringer Wirksamkeit und/oder schlechter

Vertraglichkeit ist ein Wechsel der Substanzklasse (blich.

Drittlinientherapie

Die Drittlinientherapie (Third-Line-Therapy) wird im
Anschluss an die Zweitlinientherapie eingesetzt. Weitere
Behandlungsphasen kénnen sich nach dem gleichen
Schema an die Drittlinientherapie anschlieBen. Es kénnen
weitere/spatere Therapien folgen.

Meine Fragen zu den Therapielinien:

®@

®@

Geklart

Geklart

Geklart

Geklart

Geklart

19
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Therapielinien

Symptomatisches Multiples Myelom

Schwelendes
Multiples Myelom

Drittlinien- Weitere

Abwarten Abwarten Erstlinien- Zweitlinien-
und und therapie therapie therapie Therapielinien
beobachten beobachten 8 8 8
%\& %\& %\&
Klassenwechsel Klassenwechsel
erwagen erwagen
regelméBige regelméBige Erstdiagnose
Kontrollen Kontrollen aktives Myelom aktives Myelom aktives Myelom

(o))
Krankheitslast 5
©
c
2
Q
R R 1 L T . e s e T N &

Remission

Remission

Remission
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Pro-/Contra-Liste

Behandlungsmethode 1: Behandlungsmethode 2:

Pro Contra Pro Contra

Dauer der Behandlung Dauer der Behandlung

Nebenwirkungen Nebenwirkungen

Aufwand Aufwand

Wirkung der Therapie Wirkung der Therapie

Sonstiges Sonstiges

010|000
010|000
01010100
01010100

Behandlung

Zur Behandlung des Multiplen Myeloms gibt es

@ verschiedene Méglichkeiten. lhre Arztin oder Ihr Arzt wird
die fiir Sie beste Therapie abwdigen. Vielleicht wurde lhnen
der Vorschlag gemacht, sich fiir eine Hochdosis-Chemo-
therapie mit anschlieSender Stammzelltransplantation
zu entscheiden. Diese Behandlungsmethode ist nicht fiir
jede Patientin und jeden Patienten geeignet. Hier haben
Sie die Méglichkeit, Argumente, die fiir oder gegen eine
Behandlung sprechen, zu vergleichen.

Pro-/Contra-Liste downloaden unter:
www.krebsratgeber.de/patientenbegleiter
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Exkurs:
Therapien im Rahmen
von klinischen Studien

Alle neuen Therapien miissen vor ihrer Zulassung in klinischen Studien
ausfiihrlich auf Wirksamkeit und Vertraglichkeit untersucht werden.
Das gilt auch fiir Krebstherapien. Bevor jedoch eine Therapie an
Patient:innen untersucht werden darf, muss diese vorab mehrere Unter-
suchungen durchlaufen, um die Wirksamkeit und Unbedenklichkeit der
neuen Substanzen sicherzustellen. Dies geschieht (iber Laborversuche
in Zellkulturen, Krankheitsmodelle am Computer und/oder Tierversuche.
Erst wenn alle diese Untersuchungen erfolgreich waren, darf das
Medikament im nédchsten Schritt an Menschen auf dessen Wirkung
hin untersucht werden.

Die neuen Arzneimittel und Behandlungsverfahren werden an einer
groBeren Anzahl von Patient:innen in ausgewdhlten medizinischen
Zentren untersucht und in der Regel mit bereits verfiigbaren Therapien
verglichen. Um eine klinische Studie durchzufiihren, bendtigen die
Einrichtungen Patient:innen, die sich bereit erkléren, an einer klinischen
Studie mitzuwirken. Mithilfe der ausgewahlten Patient:innen kann in
einer Studie die Vertréglichkeit und Wirksamkeit untersucht werden.
Vorher festgelegte Kriterien wie Lebensqualitidt oder das Fortschreiten
der Erkrankung werden fiir die neue und die herkdmmliche Therapie
gegeniibergestellt und der Effekt genau dokumentiert. Der Ablauf ist
dabei klar festgelegt und die Teilnahme daran ist freiwillig. AuBerdem
ist sie an bestimmte weitere Kriterien gekniipft. Beispielsweise wird
jede klinische Studie vor Beginn abhangig vom zu untersuchenden
Arzneimittel entweder vom Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Medizin-
produkte (BfArM) oder dem Paul-Ehrlich-Institut (PEl) genauestens

unter die Lupe genommen. Dabei wird strengstens gepriift,
welche Verfahren bei der Studie angewendet werden,
inwieweit die theoretischen Modelle plausibel sind und der
Reduktion von Nebenwirkungen dienen. Weiterhin wird die
Studie von einer unabhdngigen Ethikkommission begut-
achtet, um sicherzustellen, dass das geplante Vorgehen
ethisch korrekt ist. Erst wenn die Studie behérdlich
genehmigt wurde und ein positives Votum der Ethikkom-
mission vorliegt, darf mit der Studie begonnen werden.

Was spricht fir die Teilnahme
an klinischen Studien?

Gerade fiir Krebspatient:innen kann die Teilnahme an
klinischen Studien eine neue Chance darstellen, sie kann
aber auch Risiken bergen. Wenn die derzeit zugelassenen
Arzneimitteln nicht oder nur unzureichend wirksam sind,
besteht durch die Teilnahme an klinischen Studien eine
weitere Behandlungsalternative. Als Teilnehmer:in an einer
klinischen Studie erhalten Patient:innen Zugang zu neuen
Therapien, die derzeit noch nicht zugelassen sind oder
sich noch in klinischer Untersuchung befinden. Die Behand-
lung findet bei ausgewahlten medizinischen Expert:innen
statt und die Ergebnisse werden zu Forschungszwecken
genau dokumentiert. Um an einer klinischen Studie teil-

zunehmen, miissen mehrere Voraussetzungen erfiillt sein.
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Je nach Ein- und Ausschlusskriterien kénnen dies folgende
Voraussetzungen sein:

* Alter

* Krebsart und -stadium

* vorausgegangene Behandlungen
* Vorerkrankungen

* korperliche Verfassung

Ob die Teilnahme an einer Studie sinnvoll ist, muss jede:r individuell
zusammen mit ihrer bzw. seiner Arztin bzw. ihrem bzw. seinem Arzt und
ggf. Angehdrigen entscheiden. Eine ausfiihrliche Beratung mit der
behandelnden Arztin oder dem behandelnden Arzt, bei der alle Vor-
und Nachteile abgewogen werden kénnen, ist deshalb unabdingbar.
Die Teilnehmer:innen an klinischen Studien tragen zur Entwicklung
neuer Arzneimittel und zur Verbesserung von Behandlungsoptionen
bei. Selbst dann, wenn sie persénlich nicht auf eine neue Behandlungs-
methode oder ein neues Arzneimittel ansprechen sollten.

Wenn Sie an einer Teilnahme an klinischen Studien interessiert sind,
ist Ihre Arztin oder Ihr Arzt Ilhre erste Ansprechperson. Sie oder er kann
bewerten, ob und welche klinischen Studien fiir Sie infrage kommen.
Weiterhin kdnnen Selbsthilfeorganisationen Sie unterstiitzen, medizini-
sche Zentren zu finden.

Eine Ubersicht zu Studien zum Multiplen Myelom finden Sie zum
Beispiel auf der Website der Arbeitsgemeinschaft Multiples Myelom
unter https://www.myelom.org/studien/einfuehrung.html

oder unter https://www.themyelomaclinicaltrials.com (auf Englisch)

Das internationale Register (auf Englisch):
https://clinicaltrials.gov

Therapie im Rahmen
eines Hartefallprogramms

Im Rahmen eines Hartefallprogramms/,compassionate-use™
Programms kénnen Arzneimittel bereits vor der Zulassung
zur Verfiigung gestellt werden. Dies gilt jedoch nur fiir eine
Gruppe von Patient:innen, die an einer Erkrankung leiden,
welche zu einer schweren Behinderung fiihren wiirde oder
lebensbedrohend ist und nicht mit einem zugelassenen und
verfligbaren Arzneimittel zufriedenstellend behandelt
werden kann. Die Voraussetzung ist auBerdem, dass aus-
reichende Hinweise auf die Wirksamkeit und Sicherheit
des Arzneimittels vorliegen, das heiBt, klinische Studien
bereits abgeschlossen sind und ein Zulassungsverfahren
lduft. Die Auflistung der bestétigten Arzneimittel-Hartefall-
programme in Deutschland finden Sie auf den Internetseiten
des BfArM (BfArM > Arzneimittel-Hartefallprogramme) oder
des PEI (PEI > Arzneimittel-Hartefallprogramme).

:E Meine Notizen
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Vor- und Nachteile der Teilnahme
an einer Studie

@ Vorteile :E Meine Notizen

« Zugang zu neuen Therapien*
* eine neue Behandlungsalternative

« intensive Betreuung wahrend der Studie,
engmaschige Kontrollen in spezialisierten Zentren

* bei Teilnahme an Therapieoptimierungsstudien
Reduzierung von Nebenwirkungen gegeniiber
herkémmlichen Therapien mdglich

@ Risiken

« Therapie kénnte nicht ausreichend oder
gar nicht wirken

* Wirkung/Nebenwirkung ist noch nicht
ausreichend untersucht

Behandlung

* hdufigere Arztbesuche

* Es ist nicht sicher, dass man in den investigativen Studienarm mit der neuen Therapie eingeschlossen
wird, da die Therapien per Zufall zugeteilt werden. Erhdlt man nicht die neue Therapie, erhélt man
als Vergleichstherapie den Behandlungsstandard fiir die Erkrankung. So entsteht Patient:innen kein
Nachteil und sie werden dennoch nach aktuellen Therapiestandards behandelt.
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Neben_ Und WeChSGIWirkungen Entscheidend ist, dass nur die Arzneimittel oder Zusatzstoffe

zugelassen und angewendet werden, deren Nutzen das Risiko
tiberwiegt. Und zum Gliick treten die meisten Nebenwirkungen
nur bei wenigen Patient:innen auf. Ihre Arztin oder Ihr Arzt wird
anhand der ihr oder ihm vorliegenden Daten die beste Therapie-
option fiir Sie finden, die Therapie tiberwachen und ggf. zum
dass sie auch keine Hauptwirkung hat. Beispiel die Dosierung anpassen. Damit Sie bestens versorgt
Gustav Kuschinsky, deutscher Pharmakologe, sein kdnnen, ist es daher von zentraler Bedeutung, dass Sie,
1904-1992 wenn Sie Nebenwirkungen verspiiren, diese schriftlich festhalten
(s. Seite 140) und unbedingt lhrer Arztin oder lhrem Arzt mitteilen.

Wenn behauptet wird, dass eine Substanz keine
Nebenwirkung zeigt, so besteht der dringende Verdacht,

Zu den Wirkungen eines Medikamentes gehéren ggf. auch Magliche Nebenwirkungen der Hochdosis-Chemotherapie:
unerwiinschte. Sie werden Nebenwirkungen genannt. Jede

Einnahme eines Arzneimittels ist mit dem Risiko verbunden, * Durchfall * Infektanfélligkeit * Schleimhaut-
dass dabei auch eine oder mehrere Nebenwirkungen * Erbrechen * Neutropenie veranderungen
auftreten kénnen, aber nicht miissen. Oft sind die Neben-  Fatigue/Miidigkeit + Polyneuropathie . verstirkte

wirkungen nur mild oder bleiben unbemerkt. Manchmal
kdnnen die Nebenwirkungen jedoch auch schwerwiegend
werden. Die Anzeichen kdnnen kérperlicher Natur sein, wie
etwa Ubelkeit, Erbrechen, Polyneuropathien (Schadigungen
der Nerven) oder Fatigue (belastende Erschépfung), oder
sich psychisch bemerkbar machen, etwa in Form von
Depressionen. Haufig sind die Wirkungen dosisabhéngig,
denn wie bereits Paracelsus (1493-1541) sagte: , Alle Dinge
sind Gift, und nichts ist ohne Gift; allein die Dosis machts,
dass ein Ding kein Gift sei.“ Da kein Mensch wie der andere
ist und die Menschen sich deutlich in vielen Faktoren

wie Alter, Gesundheitszustand, Gewicht oder Erndhrung

« Haarausfall « Ubelkeit Blutungen

Maogliche Nebenwirkungen einer Strahlentherapie:

Behandlung

Bei einer Strahlentherapie kénnen leichtere Nebenwirkungen auftreten.
Sie fallen meist schon wéhrend der Behandlung auf und verschwinden
oft von selbst nach Abschluss der Therapie.

Die gédngigsten durch eine Strahlentherapie ausgeldsten
Nebenwirkungen sind:

unterscheiden, wirken Arzneimittel bei jedem anders. * Blasenreizungen * Schleimhautentziindungen
Beispielsweise bei eingeschrankter Leber- und/oder * Durchfalle » Schluckbeschwerden
Nierenfunktion haben bestimmte Arzneimittel ein erhéhtes « Hautrétungen

Risiko fiir Nebenwirkungen, weil die Wirkstoffe langsamer
im Korper abgebaut oder ausgeschieden werden. Zudem
gibt es auch Menschen, die allergisch auf bestimmte
Wirkstoffe reagieren.
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Mdgliche Nebenwirkungen anderer Therapien:
Nebenwirkungen kénnen auftreten, miissen aber nicht.
Dies variiert von Patient:in zu Patient:in. Zu méglichen
Nebenwirkungen anderer Therapien lesen Sie die
Packungsbeilage oder sprechen Sie Ihre Arztin oder
Ihren Arzt an.

Sollten im Rahmen Ihrer Therapie Nebenwirkungen

@ auftreten, setzen Sie auf keinen Fall selbststdindig
das Medikament ab oder verringern die Dosis.
Informieren Sie mdglichst schnell Ihre behandelnde
Arztin bzw. Ihren behandelnden Arzt und besprechen
Sie weitere Schritte.

Was ist eine Polyneuropathie?

Polyneuropathie ist der Oberbegriff fiir bestimmte
Erkrankungen des peripheren Nervensystems, also jener
Teile des Nervensystems, die auBerhalb von Gehirn

und Riickenmark (dem zentralen Nervensystem) liegen.
Bei der Polyneuropathie sind mehrere periphere Nerven
betroffen, die fiir Empfindungen wie Warme, Kélte oder
Schmerz, Bewegungen der Muskeln oder Regulation der
Organe verantwortlich sind. Wegen dieser mannigfaltigen
Aufgaben der Nerven kdnnen Polyneuropathien sehr
unterschiedliche Symptome verursachen, je nachdem
welcher Bereich des peripheren Nervensystems betroffen
ist. Ein wichtiges Symptom sind Empfindungsstérungen,

die vor allem die Extremitaten, besonders die Beine,
betreffen. Sie duBern sich zum Beispiel in Form von
Kribbeln in den FiiBen (,Ameisenlaufen“) oder Taubheits-
gefiihlen. Manche Patient:innen haben das Gefiihl, einen
Fremdkérper im Schuh zu haben. All das kann zusétzlich
auch von stechenden Schmerzen begleitet sein. Weitere
Stoérungen betreffen zum Beispiel die Temperatur-
empfindung oder die Lagewahrnehmung.

Die Polyneuropathie, auch als periphere Neuropathie
bezeichnet, wird bei mehreren Erkrankungen beobachtet.
Bei Myelom-Patient:innen kann eine periphere Neuropathie
als Begleiterkrankung des Myeloms selbst auftreten. Als
Verursacher gelten hier die durch das Multiple Myelom
vermehrt entstandenen Antikérper. Zudem kann eine
periphere Neuropathie als Nebenwirkung der Behandlung
auftreten. So kénnen Therapien oder gegen das Myelom
eingesetzte Substanzen ebenfalls eine periphere
Neuropathie verursachen.

Fir Sie als Patient:in ist es also von groBer Wichtigkeit,
dass Sie lhren Kérper aufmerksam beobachten. Sollten
Sie Anzeichen einer beginnenden peripheren Neuropathie
vermuten, zégern Sie nicht, der Arztin oder dem Arzt von
diesen Symptomen zu berichten. Wird die periphere
Neuropathie im Friihstadium erkannt und behandelt, bildet
sie sich hdufig wieder zuriick. Machen Sie sich keine
Gedanken dartiber, dass die Behandlung gestoppt werden
kdnnte, wenn Sie von Nebenwirkungen berichten. Es gibt
oft gute Mdglichkeiten, die Therapie so zu verdndern,
dass das Myelom gut behandelt wird und gleichzeitig
Ihre Nervenzellen stérker geschont werden.

Behandlung

133



Wie wird die Polyneuropathie
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behandelt?

Vor Beginn einer Behandlung wird lhre Arztin oder lhr Arzt
Sie zunachst untersuchen, um die Ursache zu definieren.
Sollte eine periphere Neuropathie durch die Myelom-
Therapie hervorgerufen worden sein, wird Ihre Arztin oder
Ihr Arzt méglicherweise die Dosierung verandern oder die
Dauer der Medikation reduzieren. Sie oder er wird Sie eng-
maschig Giberwachen und liber weitere MaBnahmen (z.B.
voriibergehende Therapiepause) entscheiden. Je nach
weiteren Beschwerden kénnen weitere medikamentdse
Therapien, zum Beispiel Schmerztherapie, notwendig
werden. Auch Akupunktur oder Entspannungsiibungen
(z.B. autogenes Training) kénnen hilfreich sein. Die medi-
kamentdsen MaBnahmen werden durch Physiotherapie,
insbesondere durch Bewegungsiibungen, begleitet. Diese
haben das Ziel, die beeintrachtigte Motorik zu verbessern
und Durchblutungsstérungen zu verringern. Manche Pati-
ent:innen berichten (iber eine Verminderung ihrer Be-
schwerden durch die Anwendung von Kélte oder Kneipp*-
schen Anwendungen. In manchen Fillen ist die Versorgung
mit orthopadischem Schuhwerk notwendig, um Druckschéden
zu vermeiden und dem FuB einen sicheren Halt zu geben.

Fragebogen: Signale einer
Polyneuropathie erkennen

Wie kann ich mit einer
Polyneuropathie umgehen?

- Z6gern Sie nicht, der Arztin oder dem Arzt von diesen
Symptomen zu berichten!

* Bleiben Sie aktiv — Bewegung unterstiitzt die
medikamentése Behandlung und kann helfen, eine
Polyneuropathie in Schach zu halten.

+ Da das Empfinden von Warme und Kaélte beeintréachtigt
sein kann, achten Sie darauf, dass Sie sich keine
Verbrennungen oder Erfrierungen zuziehen. Messen
Sie vor dem Baden die Temperatur des Wassers und
achten Sie im Winter auf das Tragen von Handschuhen,
um die Hande vor Kilte zu schiitzen.

Weitere Informationen zu Sport bei einer Polyneuropathie
finden Sie im Kapitel 5 unter ,In Bewegung bleiben“ - S.190.

Behandlung

Dieser Fragebogen soll eine Grundlage fiir ein effizientes
Arzt/Arztin-Patient:innen-Gespriach bilden. Unter Empfin-
dungsstérungen sind samtliche Symptome aufgelistet, die
Ihre Wahrnehmung bzw. lhre Sinne betreffen kénnen (z.B.
physische oder akustische Reize). Unter Beeintrachtigungen
der Muskelfunktion sind alle Symptome zusammengefasst,
die mit der Durchfiihrung von Bewegungen und korperlicher
Anstrengung im Zusammenhang stehen. Unter Stérungen
der Organfunktion finden Sie Symptome, die auf Probleme
der Korperfunktionen zuriickzufiihren sind. Sie kdnnen den
Fragebogen ausfiillen und fiir die Besprechung mit lhrer

Arztin oder Ihrem Arzt nutzen. 135



/utreffendes ankreuzen und Liste
zur Arztin oder zum Arzt mitnehmen
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Empfindungsstorungen

O Brennen, Prickeln, Kribbeln (,Ameisenlaufen®)

O Taubheits- und Pelzigkeitsgefiihl
(,Einschlafen von FiiBen/Hénden)

O Schmerzen beim Beriihren von warmen
oder kalten Gegensténden

O Schmerzen bei leichten Beriihrungen
(z.B. mit der Bettdecke)

O vermindertes Temperaturempfinden
(z.B. bei heiBem Wasser)

O gestortes Geschmacksempfinden
O Schwindelgefiihl (z.B. beim Aufstehen)

O Horstorungen (schlechtes Hoéren,
Ohrensausen, Hoéren von Klingelténen)

Beeintrachtigungen der Muskelfunktion

O Kraftlosigkeit oder Schwéchegefiihl (z.B. beim
Treppensteigen), Unsicherheit beim Gehen auf
unebenem Grund, Schwierigkeiten beim Schreiben

O Schwierigkeiten beim Zukndpfen von Hemd oder Bluse,
beim Binden der Schuhe, beim Umblattern oder im
Umgang mit kleinen Gegenstanden (z.B. Ndhnadeln)

O Muskelzucken, Krampfe

Storungen der Organfunktion

O Herzrasen, Herzstolpern, Herzklopfen
O Potenzstérungen

O ausgepragtes Schwitzen bzw. gestorte
SchweiBsekretion (trockene Haut)

O Verdauungsstorungen (Blahungen,
Verstopfungen, Durchfall)

O Blasenentleerungsstérungen
(z.B. haufige Toilettengdnge)

O Storungen der Blutdruckregulation

Symptomliste downloaden unter:
“1 www.krebsratgeber.de/patientenbegleiter

137

Behandlung



Was ist eine Fatigue?

Bedingt durch anspruchsvolle Therapien und die \A Meine Notizen
Erkrankung an sich, kommt es bei vielen Krebserkrankten

zu einer chronischen Erschépfung. In der Regel ist

der Zustand nicht von Dauer und legt sich nach einiger

Zeit wieder.

Wie gehe ich mit Fatigue um?

« Sprechen Sie mit lhren Vertrauten dariiber, um sich
etwas Raum fiir Erholung zu schaffen.

« Gonnen Sie Ihrem Kérper Ruhe, wenn er sie fordert.

« Allerdings berichten Patient:innen auch, dass ihnen
in Zeiten mit Fatigue vermehrte Bewegung gut geholfen
hat, der Miidigkeit entgegenzuwirken.

» Was lhnen persénlich am meisten hilft, miissen Sie
selbst herausfinden.

Behandlung
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Liste Medikamenteneinnahme/
Nebenwirkungen downloaden unter:
www.krebsratgeber.de/patientenbegleiter

Diese Checkliste soll Ihnen dabei helfen, Ihre Nebenwir-
@ kungen in Zusammenhang mit der Medikamenteneinnahme

tdglich genau festzuhalten und ggf mit lhrer Arztin oder

Ihrem Arzt zu besprechen. Sie kénnen die Liste downloaden,

ausdrucken und ausfiillen.

Meine Nebenwirkungen

Therapiezyklus: Behandlungsart: Therapiezyklus: Behandlungsart:

Abends Zur Nacht Medikamente Morgens Mittags Abends Zur Nacht

Medikamente Morgens Mittags

Behandlung

Auffallige Symptome: Auffallige Symptome:
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Die Rolle
der Behandler:innen

Welche Behandler:innen konnen im Laufe
der Zeit fiir mich relevant werden?

Da das Multiple Myelom eine Krankheit mit vielen Facet-
ten und Szenarien ist, werden Sie méglicherweise mit
vielen verschiedenen Behandler:innen in Kontakt treten.
Aus diesem Grund ist es wichtig zu wissen, welche
verschiedenen Rollen dabei von Bedeutung sein kénnen.
Ihre wichtigste Ansprechpartnerin bzw. lhr wichtigster
Ansprechpartner fiir die Behandlung wird dabei immer
die Hdmatoonkologin bzw. der Himatoonkologe sein.

Hamatoonkolog:innen

Hamatoonkolog:innen sind Facharzt:innen fiir Innere Medizin,
die sich auf Himatologie und Onkologie spezialisiert haben.
Sie sind zustandig fiir die Diagnostik von Bluterkrankungen
sowie die internistische Behandlung von Krebserkrankungen.
Sie werden lhre wichtigsten Ansprechpartner:innen in Be-
zug auf lhre Erkrankung sein. Himatoonkolog:innen finden
Sie sowohl als niedergelassene Arztin bzw. niedergelassenen
Arzt als auch in einer hdmatoonkologischen Ambulanz oder
Tagesklinik. Dariiber hinaus finden Sie diese in der hamato-
logisch-onkologischen Fachabteilung oder als Konsiliararztin
bzw. Konsiliararzt in der stationidren Krankenhausversorgung.
Eine Klinik bietet eine enge Vernetzung mit anderen
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Abteilungen, sodass die Wege fiir weitere Untersuchungen
kiirzer sind und mdglicherweise schneller stattfinden
kénnen. Eine Ambulanz bietet hdufig das Angebot einer
umfangreicheren Diagnostik. Manche hochkomplexe
Behandlungen, z. B. Stammzelltransplantationen, kénnen
nur in Krankenhdusern durchgefiihrt werden. Grundsétzlich
hat jede Versorgungseinrichtung ein anderes Profil.

Behandlung

Orthopéad:innen

Orthopéad:innen kénnen fiir Sie bei der Diagnosefindung
und Therapiebegleitung des Knochenbefalls eine wichtige
Rolle spielen.

Nephrolog:innen

Nephrolog:innen sind Fachérzt:innen fiir die Niere. Sie
kénnen hinzugezogen werden, wenn es um Auswirkungen
der Erkrankung auf lhre Nieren geht.
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Psychoonkolog:innen

Psychoonkolog:innen sind mit persénlicher Beratung
fir Sie da. Mit speziell in der Onkologie ausgebildeten
Psycholog:innen oder Therapeut:innen der klinischen
Psychoonkologie kénnen Sie wichtige Fragen reflektieren.
Wie gehe ich mit der Diagnose oder mit meinen Angsten
um? Wie erzahle ich es meiner Bezugsperson? Wie
stabilisiere ich mich und meine Familie? Sie besprechen
und bearbeiten Themen, die fiir Sie belastend oder
ungeklart sind. Es ist ratsam, gleich zu Beginn Psycho-
onkolog:innen einzubeziehen. Sprechen Sie lhre
Hamatoonkologin oder Ihren Hdmatoonkologen

auf diese Mdglichkeit an.

Radiolog:innen
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Radiolog:innen fiihren bildgebende Untersuchungen durch,
erstellen dazu die entsprechenden Befunde und kénnen
gezielt nach krankem Gewebe schauen. Sie befassen sich
mit der Erkennung von Krankheiten mittels bildgebender
Verfahren, z. B. Rontgen, Computertomografie (CT) und
Kernspintomografie (MRT). Neben dem Feststellen von
Krankheiten werden auch radiologische Therapien
durchgefiihrt, z. B. die Strahlenbehandlung. Spezialist:innen
auf dem Gebiet der Strahlentherapie sind sogenannte
Strahlentherapeut:innen. Sie haben sich auf die
Bestrahlung von Krebskrankheiten spezialisiert.

Hausarztinnen und Hausarzte

Hausérztinnen und Hausérzte sind eine wichtige
Unterstiitzung — ohne sie funktioniert keine Therapie
des Myeloms. Als Fachérzt:innen fiir Algemeinmedizin
oder innere Medizin kontrollieren sie regelmaBig die
Laborwerte und begleiten die Therapie. Sie bleiben lhre
Ansprechpartner:innen fiir alle anderen Erkrankungen
und allgemeine Fragen, die Ihre Gesundheit betreffen.
Gerade, wenn Sie zu lhrer Hausarztin oder lhrem Hausarzt
eine lange und vertrauensvolle Beziehung pflegen, ist es
ratsam, sie oder ihn auch weiterhin als Vertrauensperson
zurate zu ziehen.
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Das Gesprach mit
den Behandler:innen

Es kann fiir Sie sehr hilfreich sein, tiber die Erkrankung und Gehen Sie gut vorbereitet in die Gesprédche

die eigene Situation gut Bescheid zu wissen. Oft hilft es mit lhrer Behandlerin oder lhrem Behandler

Betroffenen oder nahestehenden Familienmitgliedern, die

Arztin oder den Arzt genau nach den Méglichkeiten der Es hilft sehr, sich im Alltag die wesentlichen Auffilligkeiten,
Therapie und Aussichten zu fragen. Ihre Arztin oder Ihr Fragen oder Anregungen zu notieren, die Sie beim ndchsten
Arzt ist in Bezug auf Ihre Erkrankung die bzw. der beste Termin mit Ihrer Arztin oder lhrem Arzt besprechen wollen.
Ansprechpartner:in und kann die Situation fachlich am So entstehen keine Liicken und es kann Ihnen etwas Ruhe
besten einschitzen. schenken, weil Sie nicht permanent daran denken miissen,

was Sie bis zum néchsten Termin nicht vergessen diirfen.
Nehmen Sie zu den Terminen durchaus eine vertraute
Person mit. Zwei Personen horen besser als eine und
oft lenkt die eigene Nervositdt oder Betroffenheit vom \A Meine Notizen
Gesagten ab oder Inhalte werden nicht ausreichend
verstanden oder schnell wieder vergessen.

Behandlung

Der Gedanke an das Gesprach mit der Behandlerin oder
dem Behandler kann auch von einem Gefiihl der Angst und
Unsicherheit begleitet sein. Als Betroffene:r wissen Sie
nicht, was auf Sie zukommt und ob ein bevorstehender
Termin positiv oder negativ verlduft. Lassen Sie sich
davon mdéglichst nicht irritieren und gehen Sie positiv in
das Gespréach. Freuen Sie sich auf den Austausch mit Ihrer
Arztin oder Ihrem Arzt. Selbst wenn das Gespréch nicht
exakt nach Ihren Vorstellungen lduft, so haben Sie dennoch
in vielen Féllen die Méglichkeit, Ihre Situation zu
verbessern oder Dinge besser zu verstehen.
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Meine Ansprechpartner:innen

- Checkliste downloaden unter:
=1 www.krebsratgeber.de/patientenbegleiter

Hamato- Name: Diagnostik,
onkolog:in Telefon: Therapieentscheidung
Mail: und internistische
Behandlung
Hémato- Name: Diagnostik, e . R
onkologische Telefon: Therapieentscheidung WaS k|al‘e |Ch mlt We m?
Tagesklinik Mail: und internistische
Behandlung
Psychologische:r Name: Umgang mit
Berater:in/ Telefon: der Diagnose
Psychoonkolog:in Mail: Behandler:in Themen ?
Orthopéd:in Name: Kontrolle der Knochen
Telefon:
Mail:
Radiolog:in Name: Besprechung Behandler:in Themen ?
Telefon: des Befunds
Mail: o)
c
3
Hausérztin/ Name: Kontrolle der g
<=
Hausarzt Telfzfon. Leber'werte, Behandlerin Themen ? g
Mail: Begleitung
der Therapie
Patienten- Name: alle offenen Fragen,
vertreter:in/ Telefon: Erfahrungsaustausch
Selbsthilfe Mail: Behandler:in Themen ?
Name: Medikamente
Telefon:
Mail:
Behandler:in Themen ?
Notieren Sie in den Feldern 2 Tragen Sie Ihr Anliegen in die leeren Felder ein,
Ihre Ansprechpartner:innen. um sich dann ein Bild dariiber zu machen.
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Mogliche Fragen
an Behandler:innen

Erkrankung

O Was ist das Multiple Myelom und ist die Erkrankung heilbar?

O Welchen Verlauf kann ich bei meiner Erkrankung erwarten?

Diagnose

O Wie wird die Diagnose gestellt?

O In welchem Stadium befinde ich mich und was bedeutet das?

Untersuchung

O Welche Untersuchungen werden erfolgen?

O Kann ich eine Kopie der Untersuchungsergebnisse
fiir meine Unterlagen erhalten?

Befund

O Was bedeuten die einzelnen Befunde?

O Welche Werte sind fiir mich von Bedeutung?
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Behandlung

O Welche Behandlungsmdéglichkeiten gibt es
fiir mich derzeit?

O Welche ist die beste Option fiir mich persénlich und warum?
O Wie sieht mein Behandlungsplan im Detail aus?

O Wann fangen wir an und wie sehen meine nachsten Therapie-
schritte aus?

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

O Welche Faktoren kénnen den Behandlungserfolg verbessern?

O Wie kann ich personlich zum Therapieerfolg beitragen?

Behandlung

O Wie wird der Behandlungserfolg kontrolliert?
O Welche Untersuchungen sind wie oft erforderlich?
O Ubernimmt meine Krankenversicherung alle Kosten?

O Kommt die Teilnahme an klinischen Studien fiir mich infrage?

- Checkliste downloaden unter:
=1 www.krebsratgeber.de/patientenbegleiter
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Mogliche Fragen
an Behandler:innen

Terminplanung

O Wie viele Termine werden eingeplant?

O Wie viel Zeit muss ich pro Termin etwa 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, Wechselwirkung mit
anderen Mitteln, Unvertréglichkeit mit Nahrungsmitteln)?

Erndhrung
O Sollte ich bestimmte Lebensmittel meiden oder mehr in meinen
Speiseplan einbinden?

O Sollte ich meine Erndhrung umstellen?
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Unterstiitzung

O An wen kann ich mich wenden, wenn ich Fragen habe
oder mich unwobhl 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 konnte ich rechnen?

Berufstatigkeit

O Werde ich weiterhin meinen Beruf ausiiben kénnen?

Behandlung

O Was muss ich hierbei beachten?

O Wie lange wird es voraussichtlich nicht mdglich sein,
berufstétig zu sein?

Sport

O Darf ich weiterhin Sport machen?

O Welcher Sport ist am besten fiir mich geeignet?
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Verlaufskontrolle

Wahrend der Behandlung wird in regelmaBigen Verlaufskontrollen
immer wieder iiberpriift, wie sich die Werte lhrer Erkrankung verhalten.
Die regelmaBige Verlaufskontrolle umfasst kérperliche Untersuchungen,
Urinuntersuchungen, Blutabnahme mit Bestimmung der Myelom-
Parameter, ggf. Bildgebung, ggf. Knochenmarkspunktion. Durch die
International Myeloma Working Group wurden international anerkannte
Kriterien festgelegt, um die Vergleichbarkeit von Studienergebnissen
zu ermdglichen.

Die Verlaufskontrolle gibt Auskunft dariiber, wie gut Ihre Erkrankung
auf eine laufende Therapie anspricht. Wenn die Wirkung unzureichend
ist, wird Ihre Arztin oder lhr Arzt die Therapie entsprechend anpassen.
Die Verlaufskontrollen sind in der Remissionsphase wichtig, um recht-
zeitig ein Rezidiv, das heiBt einen Riickfall bzw. das Wiederauftreten
der Erkrankung, zu erkennen. Sollte dies der Fall sein, kann friihzeitig
mit einer weiteren Therapie begonnen werden. Aus diesem Grund ist
es sehr wichtig, dass Sie regelmaBig lhre Termine zur Verlaufskontrolle
wahrnehmen, auch wenn Sie keine Beschwerden haben sollten.

g Meine Notizen

Tipps fiir die bevorstehenden Verlaufskontrollen

* Auch wenn es lhnen schwerf¢illt, machen Sie sich vorab
nicht zu viele Sorgen um das Entdecken eines eventuell
wiederkehrenden aktiven Myeloms.

* Nutzen Sie die Seiten 156-157, ,,Meine Fragen an die
Arztin oder den Arzt“ um dort noch mal die Fragen
durchzugehen, die Sie mit Ihrer Arztin oder Ihrem Arzt
bei der nédichsten Verlaufskontrolle besprechen méchten.

« lhnen sind in der letzten Zeit Besonderheiten aufgefallen?
Dann tragen Sie diese in lhren Kalender ab S. 228 ein
und sprechen Sie die Notizen mit Ihrer Arztin oder Ihrem
Arzt durch. Fiir Ihre behandelnde Arztin oder Ihren
behandelnden Arzt ist Transparenz in Bezug auf Ihr
Wohlbefinden ein wichtiger Punkt. Je detaillierter sie
oder er den Verlauf beobachten kann, desto besser
und schneller kann sie oder er bei einem Hinweis auf
versteckte Warnsignale reagieren.

Behandlung
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Meine Fragen an
die Arztin bzw. den Arzt

o
MR\

Bezugnehmend auf Seite

o
M\

Bezugnehmend auf Seite

o
M\

Bezugnehmend auf Seite

o
MR\

Bezugnehmend auf Seite

Geklart

?

Geklart

?

Geklart

Geklart

- Checkliste downloaden unter:
“1  www.krebsratgeber.de/patientenbegleiter

Bezugnehmend auf Seite

o
M\

Bezugnehmend auf Seite

o
MR\

Bezugnehmend auf Seite

o
MR\

Bezugnehmend auf Seite

Geklart

?

Geklart

?

Geklart

Geklart
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Was darf ich
und was nicht?

Hier muss immer zwischen der Zeit wahrend der
Behandlung und der behandlungsfreien Zeit unterschieden
werden. In der Zeit, in der Sie behandelt werden, miissen
Sie ganz besonders auf Ihren Kérper héren. Generell ist
nichts verboten, was Ihnen nicht schadet oder von Ihren
Behandler:innen nicht ausdriicklich untersagt wird.
Allerdings sollten Sie sich in der sehr anstrengenden
Behandlungsphase deutlich mehr schonen. Sie werden
sehr schnell merken, wie viel Belastung fiir Sie méglich
ist. Da gerade Chemotherapien mit oder ohne Stammzell-
transplantationen sehr anstrengend sein kdnnen, sollten
Sie, wenn moglich, Unterstiitzung von Freund:innen und
Angehorigen annehmen.

In der behandlungsfreien Zeit konnen Sie Ihrem Alltag
folgen und die gute Zeit genieBen. Falls Ihre Arztin oder Ihr
Arzt keine Einwande hat, verzichten Sie in keinem Fall auf
Hobbys, die Sie vor der Behandlung schon hatten. Treffen
Sie sich mit Freund:innen und Familie, reisen Sie. Es ist
gut, wieder Normalitat in Ihr Leben zu bekommen und den
Alltag zu genieBen. Tun Sie etwas dafiir, lhre Stimmung
und lhr allgemeines Wohlbefinden schnell wieder in ein
gutes Gleichgewicht zu bringen. Wenn Kérper und Seele
im Einklang sind, wird sich ein positiver Effekt auf lhr
Wohlbefinden einstellen und sich dies im besten Fall auch
positiv auf Ihren Krankheitsverlauf auswirken.

b

Tun Sie, was Ihnen guttut und méglich ist. Sei es Wandern,
Spazierengehen, Schwimmen oder Fahrradfahren: Wichtig
ist, dass Sie auf Ihren Kérper héren und Alarmsignale
rechtzeitig erkennen. Ein gutes Kérpergefiihl wird sich
ebenfalls positiv auf lhre Erkrankung auswirken, daher
spricht nichts dagegen, sich nach Riicksprache mit ihrer
Arztin oder lhrem Arzt ausreichend zu bewegen.
Ausnahmen sind nur dann zu erwarten, wenn Sie sich in
einer Therapie befinden, eine akute Infektionskrankheit
oder Herz-Kreislauf-Stérungen haben oder Sie kiirzlich
operiert worden sind. Verschérfte Einschrankungen in
einer Therapie wird Ihre Arztin oder Ihr Arzt mit lhnen
besprechen. Bleiben Sie immer wachsam und horen Sie
auf Ihren Kérper. So vermeiden Sie unnétige Uberlastungen.
Wenn Sie sich unsicher sind, was Sie diirfen und was nicht,
gehen Sie diese Sorgen mit Ihrer behandelnden Arztin
oder lhrem behandelnden Arzt durch. Fragen Sie lieber ein
Mal mehr als zu wenig nach.

Behandlung

Lebt die Phase, in der ihr
euch gesund fiihlt, bewusst
und bestmaoglich.

Brigitte Reimann, MM-Betroffene
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Baum der schonen
Dinge im Alltag

Grafik downloaden unter:
www.krebsratgeber.de/patientenbegleiter

Erndhrung .
eisen
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Nicht nur die medizinische Behandlung hat einen Einfluss
auf lhren Gesundheitszustand. Auch persénliche Faktoren,
die Sie in Ihrem Alltag selbst steuern, kénnen zu einem
positiven Verlauf Ihrer Behandlung beitragen.

Hier einige Vorschldge.
Ergdnzen Sie gerne mehr.
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Remission
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Als Remission wird der Riickgang von Krankheitszeichen
bezeichnet. Sie werden anhand der bestehenden
Remissionskriterien/Response-Kriterien in verschiedene
Stufen eingeteilt (s. hierzu auch S. 92). ,Response” steht
in der Medizin auch fiir Behandlungserfolg. Die Stufen
lauten wie folgt:

Zunahme der Tumorlast

Progression (PD)

stabile Erkrankung (SD)

partielle Remisson (PR)

«— sehr gute partielle Remisson (VGPR)

«——— komplette Remission (CR)

«— stringente komplette Remission (sCR)

Reduktion der Tumorlast

Freuen sie sich, wenn Sie sich in einer Phase der Remission
befinden. Versuchen Sie in dieser Zeit, die schénen Seiten
des Lebens wieder aktiver zu genieBen. Je nach Situation
ist es mdglich, dass Sie in dieser Zeit auch weniger
Medikamente einnehmen miissen. Spiiren Sie bewusst
Dankbarkeit fiir den positiven Therapieverlauf und machen
Sie Dinge, die Ihnen guttun.

:E Meine Notizen
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Remission — das Leben leben

Grafik downloaden unter:

Haben Sie die Remission oder auch Teilremission erreicht, ist es ; _:_ www.krebsratgeber.de/patientenbegleiter

wichtig, Ihren Fokus wieder auf lhre Bediirfnisse zu richten, die Ihnen
Freude, Entspannung und SpaB bringen. Leben Sie lhr Leben ohne
einen Gedanken an die Erkrankung im Hinterkopf. Eine optimistische
Lebenseinstellung kann den Verlauf der Remission positiv beeinflussen.

Setzen Sie sich schéne Ziele
und tragen diese hier ein.

Rezidiv/
aktives Myleom

AN
7

N\ N\ N\ N\ N\
U/ U/ U/ \/
Zeit

Remission

Behandlung
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Rezidiv (Progression)

Unter einem Rezidiv oder einer Progression versteht man grundséatzlich
das erneute Auftreten oder Fortschreiten einer Erkrankung nach deren
kompletter oder teilweiser Remission. Einfach gesagt: Das Rezidiv

ist ein Riickfall.

Bei Krebserkrankungen des blutbildenden Systems spricht man

von einem Rezidiv oder Progress, wenn vermehrt Myelomzellen im
Knochenmark und/oder ein erhdhter Antikérpergehalt im Blut oder
Serum wieder nachweisbar sind. Die (iberwiegende Zahl der Myelom-
Patient:innen entwickelt nach einer gewissen Zeit ein Krankheits-
rezidiv. Je langer die Plateauphase der ersten Remission andauert,
als desto giinstiger wird die Prognose angesehen.

Im Falle eines Rezidivs kann eine neue Therapie, die sogenannte
Zweitlinientherapie, starten. Die Zweit-, Dritt- und folgende Therapien
sind daher ein wesentlicher Bestandteil der Behandlung von Myelom-
Patient:innen. Die Wahl der Arzneimittel der Rezidivtherapie wird

an das Krankheitsbild, die Vortherapie(n) und mégliche Begleit-
terkrankungen angepasst.

Tritt das Rezidiv nach einem Intervall von mehr als sechs Monaten
auf, kann mit dem gleichen Therapieschema behandelt werden wie
in der Therapielinie zuvor, oder es kann ein anderes Therapieschema
angewendet werden. Hier spielen verschiedene Faktoren eine Rolle,
zum Beispiel, wie lange die Remission angedauert hat und wie gut
die vorherige Therapie gewirkt hat bzw. vertragen wurde. Bei kiirzerer
Remissionsdauer werden fiir die Folgelinientherapie nicht kreuz-
resistente Medikamente verwendet. Die Myelomzellen entwickeln mit
jedem Rezidiv Resistenzen, daher kann es im Verlauf zu einer deutlichen
Verkiirzung der Remissionsdauer kommen.

Wie gehe ich mit der erneuten
Behandlung um?

Das Rezidiv stellt andere Herausforderungen an die
Betroffenen als die Erstdiagnose. Es ist zwar ein
Riickschlag, aber Sie sind mit der Erkrankung und den
Anforderungen an eine Therapie schon vertraut und
kénnen sich dadurch moéglicherweise besser auf eine
weitere Therapie und deren Konsequenzen auf lhren
Alltag einstellen als zu Beginn der Diagnose. lhre
Erfahrungen werden fiir Sie sehr wertvoll sein. Sie
haben Erfahrungen mit den Herausforderungen und den
Nebenwirkungen einer Behandlung und kénnen hier aus
Ihrem eigenen Wissen schépfen, was Ihnen in bestimmten
Situationen im Umgang mit der Erkrankung besonders
gutgetan hat. Auch das Vertrauen zwischen Ihnen und
Ihren Behandler:innen ist stérker gefestigt als wahrend
der Erstbehandlung. Lassen Sie sich also durch ein
Rezidiv im Krankheitsverlauf nicht entmutigen, Sie sind
damit nicht allein.

Behandlung

Sprechen Sie mit lhrer Arztin oder Ihrem Arzt {iber
Ihre Behandlungswiinsche. Die Entwicklung geht stetig
weiter. Méglicherweise stehen nun auch neue Optionen
zur Verfiligung.
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Auch wenn Sie durch lhre Erkrankung Frustration oder
Wut verspiiren, lassen Sie sich davon nicht lenken.
Versuchen Sie, Ihr Leben weiter mit guter Qualitat zu
leben. Sie wissen, lhre Erkrankung ist immer mal wieder
aktiv und es stehen heute viele Behandlungsalternativen
fiir Riickfalle zur Verfiigung. Versuchen Sie, nicht allzu viel
Zeit mit der Frage ,Warum gerade ich?“ zu verschwenden,
sondern die Situation zu akzeptieren. Versuchen Sie,
positive Dinge an der herausfordernden Situation zu
sehen. Nehmen Sie psychoonkologische Unterstiitzung
in Anspruch, um auch hier neue Impulse fiir Ihren Weg zu
erhalten oder eine:n regelméaBige:n Austauschpartner:in
auBerhalb von Familie und Freundeskreis zu haben.

Jeder Tag ist eine
neue Chance, das zu tun,
was du mochtest.

Friedrich von Schiller

e
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Lebensqualitat

,, Gib jedem Tag die Chance,
der schonste deines Lebens
zZu werden.

Mark Twain
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Lebensqualitat

Mittlerweile haben Sie groBes Wissen {iber lhre Erkrankung erlangt.
Vielleicht fragen Sie sich, wie |Ihr Leben in der Zukunft aussehen wird
und ob Sie jemals wieder so leben kénnen wie vor der Diagnose.
Leider kann lhnen niemand voraussagen, ob Sie nach einer erfolgreich
abgeschlossenen Behandlung erneut Ihr altes Leben zuriickgewinnen
— selbst wenn Sie sich in einer Remission befinden. Dennoch kann lhr
Leben erneut wertvoll und lebenswert werden. Setzen Sie sich Ziele,
welchen Hobbys und Gewohnheiten Sie nach |hrer aktiven Therapie-
phase gerne wieder nachgehen moéchten. Je nach Art des Hobbys
wird das mdglicherweise nicht mehr in gewohntem Umfang wie vor der
Erkrankung moglich sein. Haben Sie Geduld mit sich und suchen Sie
nach Alternativen, die Ihnen ebenfalls Freude bereiten. Lenken Sie vor
allem in den therapiefreien Phasen lhre Aufmerksamkeit wieder auf
das normale Leben. GenieBen Sie die kleinen Momente im Alltag und
sehen Sie jeden kleinen Fortschritt bewusst. Halten Sie sich das Ziel
vor Augen, wieder Dinge zu erleben, die Ihr Leben bisher mit Freude
gefillt haben. Dies wird sich positiv auf lhren Alltag sowie auf |hr
Umfeld mit Familie und Freund:innen auswirken. Bedenken Sie dabei
aber immer: Es muss nicht gleich alles beim ersten Mal funktionieren,
auch lauft es nicht immer nach Plan. Doch ist das nicht immer so

im Leben — auch ohne Erkrankung?

Wichtig ist, dass Sie sich ausreichend Ruhepausen génnen, wenn

Sie das Gefiihl haben, diese zu bendtigen. Auch wenn es am Anfang,
bedingt durch die Behandlungen oder die Symptome der Erkrankung,
noch schwerfallen wird: Versuchen Sie, in der behandlungsfreien Zeit
nicht unaufhérlich an die Erkrankung zu denken. Je weniger Raum Sie
fiir Griibeleien lassen, umso mehr Spielraum haben Sie wieder fiir die
positiven Dinge in Ihrem Leben. Sie miissen nicht den Mount Everest

erklimmen, Sie miissen auch keinen Marathon laufen. Es reicht,
wenn Sie sich an kleinen Dingen erfreuen, die lhnen ein positives
Gefiihl verschaffen. Es geht dabei weniger um Verdréangung oder
gar Leugnung der Krankheit. Es geht darum, ein Gefiihl fiir sich selbst
und die eigenen Bediirfnisse zu entwickeln und bestmdglich fiir sich
zu sorgen. Versuchen Sie, die goldene Mitte zu finden und sich danach
zu richten, was Ihnen guttut. Es wird im Verlauf der Erkrankung
immer wieder Hohen und Tiefen geben. Niemand kann Ihnen die
Angst vor Kontrollterminen nehmen. Das gilt auch fiir eventuell
aufkommende Sorgen, wie beispielsweise das erneute Aufflammen
der Erkrankung, sobald Sie Verdnderungen in Ihrem Kérper wahr-
nehmen. Dennoch ist es hilfreich, wenn Sie fiir sich im Laufe der Zeit
eine eigene Strategie bilden, die lhnen in genau diesen Situationen
eine Unterstiitzung ist. Wie bereits im Kapitel ,Psychoonkologie®
(s. Seite 70) erwdhnt, kénnen Sie solche Strategien gemeinsam
mit einer Psychologin oder einem Psychologen oder einer psycho-
onkologischen Fachkraft mit Unterstiitzung hilfreicher Techniken
erarbeiten. Zudem gibt auch informative Fachliteratur, die das
Thema aufgreift und eine Lektiire wert ist.

Hoéren Sie besonders in ndchster Zeit auf die Signale, die lhnen lhr
Kérper sendet, und leben Sie stérker als bisher nach lhrem eigenen
Ermessen und Ihren Bediirfnissen. Lassen Sie nicht zu, dass die
Krankheit Sie beherrscht und Ihre Lebensqualitdt mindert. Auf den
folgenden Seiten haben wir Ihnen einige Anregungen zusammen-
gestellt. Nutzen Sie die Vorlagen und machen Sie sich Gedanken,
was Sie gerne erleben méchten oder auch erledigen sollten. Dariiber
hinaus erhalten Sie Tipps, die Ihnen den Alltag erleichtern kénnen.
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Gipfelstlirmer:in

DIeSfe Seiten st?h?n fir Ihre gan.z Persbnllch.en Zlele?. Egal, , , Je grO:/))er dle SCh Wlel‘lgkelt,
ob diese kurzfristig oder langfristig zu erreichen sind, . .
notieren Sie sich hier alles, was Sie nicht aus den Augen die man UberWCInd,

verlieren mochten. Belohnen Sie sich mit Dingen, die oo .
Ihnen Freude bereiten. Schenken Sie sich eingwenig deStO grOﬁer der Sleg'
Abwechslung oder machen Sie sich eine kleine Freude, Marcus Tullius Cicero

wenn Sie einen Etappensieg erreicht haben. So steigern

Sie lhre Vorfreude und kénnen gezielt darauf hinarbeiten

und dabei entspannter auf den nachsten Termin, die

nachste Behandlung zusteuern.

Und weil Sie sicherlich viele Ziele haben, konnen Sie
dafiir extra die ndchste Doppelseite nutzen.
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Welche Ziele haben Sie fiir sich persénlich?
Erklimmen Sie in einzelnen Etappen den Gipfel lhres
grofen Ziels. Tragen Sie dazu lhre ganz persénlichen
Ziele in die weiBen Felder ein. Dabei ist es egal, ob
lang- oder kurzfristig erreichbar. Wichtig ist: Belohnen
Sie sich nach jedem erfolgreichen Schritt.

Grafik downloaden unter:

':_ www.krebsratgeber.de/patientenbegleiter
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Liebe und Allgemeine Empfehlungen
Pa rt n e rS C h af‘t Zwischenmenschliche Beziehungen sind genauso

unterschiedlich und facettenreich wie wir Menschen.
Deshalb muss jedes Paar fiir sich selbst herausfinden,
wie es bestmdglich mit der neuen Situation umgeht. Wie
bei allen partnerschaftlichen Themen gelingt das jedoch
am besten mit einem offenen Austausch ohne Tabus. Fir
das Gesprach sowie den generellen Umgang mit lhrer
Partnerin oder lhrem Partner und den Umstanden finden
Sie hier einige allgemeine Empfehlungen.

Eine schwere Erkrankung wie das Multiple Myelom
beeintrachtigt nicht nur das Leben der Patient:innen,
sondern auch das von Freund:innen und Angehdrigen.
Vor allem die Partner:innen und Eheleute erleben die
Krankheit und ihre Folgen intensiv mit — das kann die
Rollen innerhalb der Beziehung und somit auch ihre

Dynamik voriibergehend oder dauerhaft verandern. Klar und offen reden

Probleme, die man nicht anpackt, kann man auch nicht
I6sen. Deshalb ist es wichtig, dass Sie Ihre Empfindungen,
Wiinsche oder Angste offen und ehrlich mit lhrer Partnerin
oder lhrem Partner besprechen. Haben Sie dabei keine
Angst, die eigenen Bediirfnisse und Sorgen zu offenbaren
und lhre Partnerin oder lhren Partner ganz direkt nach
dessen Gedanken und Gefiihlen zu fragen.

Denn wéhrend viele Angehdrige helfen wollen, ohne

zu wissen wie, mochten die meisten Patient:innen
Freund:innen, Familie und Partner:in so wenig wie mdglich
belasten. AuBerdem verschieben sich die Prioritéten
und auch die alltdglichen Strukturen weichen neuen
Situationen. Diese Verdnderungen kdnnen zu Reibungen
und Missversténdnissen flihren und die Partnerschaft

mitunter stark strapazieren. .. .
Uberforderung eingestehen

Fiir den Umgang mit diesen krankheitsbedingten Es ist vollkommen normal, sich in einer solchen Situation »
Herausforderungen gibt es natiirlich kein Patentrezept. hilflos und tberfordert zu fihlen. Scheuen Sie deshalb %
Trotzdem méchten wir lhnen in diesem Kapitel Tipps nicht davor zuriick, s_i_ch selbst und lhrer Partnerin bzw. §
und Hilfestellungen fiir den Umgang mit Ihrer Partnerin Ihrem Partner diese Uberforderung einzugestehen und g
oder lhrem Partner und der Situation an die Hand geben. gemeinsam nach Lésungen zu suchen. =
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Hilfe annehmen

Fiir den Fall, dass Sie oder lhr:e Partner:in mit der Situation
nicht mehr alleine zurechtkommen, gibt es zahlreiche
Unterstiitzungsangebote. Dazu gehért neben Haushalts-
hilfe oder Pflegedienst auch seelische Betreuung, wie
beispielsweise durch Psychoonkolog:innen. Sprechen
Sie Ihre Arztin oder Ihren Arzt bei Bedarf unbedingt auf
diese Angebote an.

Normalitéat schaffen

Eine schwere Erkrankung kann im Alltag einen groBen Platz
einnehmen — das ist normal. Jedoch sollten sich nicht alle
Gedanken, Gesprache und Aktivitdten um die Krankheit
drehen. Nehmen Sie sich deshalb regelmBig eine Auszeit
und unternehmen Sie etwas, das Sie gerne tun.

Zeit geben

Eine Krebsdiagnose stellt das ganze Leben auf den
Kopf — auch das Sexleben. Geben Sie sich selbst und
Ihrer Partnerin oder lhrem Partner deshalb geniigend
Zeit, um sich an die verdnderten Umstande und Abliufe
zu gewohnen und Schritt fiir Schritt in die Normalitat
zuriickzufinden. Druck tut schlieBlich weder lhnen

noch lhrer Partnerin oder Ihrem Partner gut.

Auszeit nehmen

Angehdrige nehmen als emotionale und strukturelle
Unterstiitzer:innen eine besonders wichtige Rolle ein.
Diese Rolle verlangt seelisch und kdrperlich einiges ab.
Deshalb ist es wichtig, dass sich Angehérige regelmaBig
eine Auszeit génnen und Kraft tanken, um genug Energie
fiir ihre Aufgaben zu haben.

Sexualitdt und Krebs

Die Sexualitat gehoért zu den Fundamenten einer gesunden
Beziehung — und das muss sich durch eine Krebsdiagnose
nicht andern. Die meisten Angehdérigen und Patient:innen
verspiiren weiterhin die Sehnsucht nach Liebe, Zartlichkeit
und Intimitdt. Dennoch kénnen sich die Krankheit und deren
Behandlung auf das Empfinden, die Lust und die Auslebung
der Sexualitat auswirken.

Zum einen stellt die Erkrankung eine groBe seelische
Belastung dar, die Patient:innen und Angehdrigen
einiges abverlangt. Nicht selten riickt die Krankheit in
den Mittelpunkt des Lebens und verdréngt gewohnte
zwischenmenschliche RegelméBigkeiten. Zum anderen
kénnen die kérperlichen Auswirkungen der Krankheit
und der Therapie das Lustempfinden beeintrachtigen
oder gewohnte Sexualpraktiken erschweren. Mehr

als die Halfte aller Myelom-Patient:innen entwickeln
beispielsweise Knochenveranderungen, die Schmerzen
und Briiche verursachen kénnen.

Diese Einschrankungen miissen jedoch keinen Verzicht
auf sexuelle Erfiillung bedeuten. Deshalb finden Sie
hier einige MaBnahmen und Anregungen zur Auslebung
Ihrer Sexualitét.
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Sexualtherapie

Vielen Menschen fillt es schwer, offen mit ihren Partner:innen
tber Ihre Empfindungen und Wiinsche zu sprechen —
besonders in einer emotional belastenden Situation. Sexual-
therapie und psychoonkologische Beratung kénnen dabei
helfen, mit den psychischen, kérperlichen und zwischen-
menschlichen Verdnderungen umzugehen und gemeinsam
ein neues Verhiltnis zur Sexualitat aufzubauen.

Selbstbefriedigung

Sexuelle Erfiillung kann nicht nur durch Geschlechtsver-
kehr mit der Partnerin oder dem Partner erreicht werden,
sondern auch durch Selbstbefriedigung. AuBerdem kann
Masturbation dabei helfen, das veranderte Lustempfinden zu
erkunden und mit der Partnerin oder dem Partner zu teilen.

Sexspielzeug

Wenn korperliche Einschrankungen die gewohnten
Sexualpraktiken erschweren, kdnnen Sexspielzeuge neue
Méglichkeiten der Stimulation beim Liebesspiel eréffnen.

Potenzmittel

Eine Krebserkrankung und deren Therapie kénnen sich in
manchen Fillen auf die Erektionsfahigkeit des Mannes aus-
wirken. Neben nicht medikamentdsen Erektionshilfen wie
Beckenbodentraining, Vakuumerektionshilfen oder Schwell-
korperimplantaten kénnen unter Umstanden auch pharma-
zeutische Potenzmittel Abhilfe schaffen. Besprechen Sie
diese Méglichkeiten unbedingt mit Ihrer Arztin oder Ihrem
Arzt, einer Sexualtherapeutin oder einem Sexualtherapeuten,
auch um mdgliche Wechselwirkungen mit anderen Medika-
menten abzuklaren.
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Gut organisiert entspannt

Um den Kopf fiir die Dinge frei zu haben, die Ihnen gut-
tun, sollten Sie vorab kléren, was Sie fiir alle Félle gern
geregelt wissen méchten. Generell ist dies nicht nur eine
Empfehlung fiir Menschen mit einem Multiplen Myelom.

Diese Themen sollten bei allen erwachsenen Menschen
mittleren Alters fiir den Notfall geregelt sein. Hinterlegen
Sie Passworter, Vertrage und Bankunterlagen so, dass im
Falle eines sehr langen Krankenhausaufenthalts oder gar
schlimmer, eine auserwahlte Vertrauensperson problemlos
an die Daten kommt, um die wichtigsten Dinge schnell
und einfach zu klaren. In einer akuten Situation, wie einem
Notfall oder gar dem plétzlichen Tod, gibt es fiir die
Angehdrigen vieles zu erledigen. Das ist umso schwerer,
da sie sich noch dazu in einem Trauerzustand befinden.

Nicht nur fiir Sie ist es eine groBe Erleichterung, zu wissen,
dass im Fall der Félle alles gut organisiert und vorbereitet
ist. Auch lhre Angehdrigen werden Sie damit entlasten.
Hier finden Sie wichtige Verfiigungen und Vollmachten, die
jede:r, auch unabhangig von einer Erkrankung, haben sollte.

Nehmen Sie sich ausreichend Zeit, um lhre persénlichen
Wiinsche fiir diese Verfiigungen und Vollmachen festzu-
legen und schriftlich zu fixieren. Es gibt im Buchhandel und
im Netz gute Vordrucke dafiir. Binden Sie die jeweiligen
Personen, die Sie bevollmachtigen, in Ihre Wiinsche ein
und sprechen Sie mit diesen dariiber. Informieren Sie die
Personen auch, wo diese Verfiigungen und Vollmachten

im Original aufbewahrt sind.

Patientenverfligung

Diese zu haben, ist grundsatzlich wichtig. Oft denken wir,
das hat noch Zeit, und schieben die Dinge hinaus. Doch

gerade in Zusammenhang mit einer ernsten Erkrankung

bekommt eine Patientenverfiigung noch mal einen ganz
besonders hohen Stellenwert.

Eine Patient:innenverfiigung ist eine Willenserklarung fiir
den Fall, dass Sie lhren Willen nicht gegeniiber Arzt:innen,
Pflegekraften oder Einrichtungstréager:innen personlich
erklaren kénnen.

Nehmen Sie sich ausreichend Zeit und liberlegen Sie sich,
welche Wiinsche Sie in einer Patientenverfiigung festlegen
md&chten. Es kann hilfreich sein, dies gemeinsam mit einer
oder einem Angehdrigen zu machen.

Vorsorgevollmacht

Mit einer Vorsorgevollmacht bevollméachtigt nach deut-
schem Recht eine Person eine andere Person, im Falle einer
Notsituation alle oder bestimmte Aufgaben fiir die Voll-
machtgeberin oder den Vollmachtgeber zu erledigen. Mit
der Vorsorgevollmacht wird die oder der Bevolimachtigte
zur Vertretung im Willen, das heiBt, sie oder er entscheidet
anstelle der Vollmachtgeberin oder des Vollimachtgebers.
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Betreuungsverfiigung Checkliste

Die Betreuungsverfiigung ist eine Mdéglichkeit der To do
personlichen und selbstbestimmten Vorsorge fiir den
Fall, dass jemand selbst nicht mehr in der Lage ist, O Patientenverfiigung

seine eigenen Angelegenheiten zu erledigen. lhr Vorteil
ist, dass Sie nur dann Wirkungen entfaltet, wenn es
tatsachlich erforderlich wird.

O Vorsorgevollmacht
O Betreuungsverfiigung
O Testament

O Bankvollmacht
Testament O Generalvollmacht

O kiindigungsrelevante Vertrage auflisten
Setzen Sie sich in guten Zeiten damit auseinander, wie

. . o . O Kontaktdaten von Mitgliedschaften hinterlegen
Sie Ihren Nachlass regeln mdchten. Machen Sie sich dabei

mit den Anforderungen zur Formulierung eines giiltigen O Kennworter hinterlegen
Testaments vertraut oder besser noch: Ziehen Sie eine:n O digitalen Nachlass regeln
Notar:in hinzu.
@)
Alles fiir den Ernstfall geregelt zu haben, kann eine O
groBe seelische Entlastung fiir Sie selbst, aber auch
Ihre Angehdrigen sein. O
@)
Hav)
Bankvollmachten 5
2]
()
Lassen Sie sich hierzu von Ihrer Bank beraten. Auf dieser Seite haben wir eine Checkliste mit den §
Bankvollmachten kénnen bereits zu Lebzeiten gelten oder wichtigsten Dingen zusammengestellt. Sicherlich gibt es
eben ausdriicklich erst mit dem Todesfall wirksam werden. einige weitere persénliche Punkte, die lhnen wichtig sind.

Dafiir haben wir Platz gelassen. Nehmen Sie sich einen
Moment Zeit und schreiben Sie alle Punkte dazu in die Liste,
die Ihnen wichtig erscheinen und die Sie fiir den Ernstfall
geregelt haben méchten.
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In Bewegung bleiben

Trotz der Erkrankung ist es ratsam, in Bewegung zu bleiben
und lhren Kérper fit zu halten. So minimieren Sie zum einen
die Nebenwirkungen der Krebstherapie, zum anderen
steigert Sport das Wohlbefinden. Mit einer kontinuierli-
chen, aber dennoch moderaten Aktivitédt halten Sie sich

fit und Ihren Kopf frei.

Es gibt in jedem Stadium der Erkrankung eine Méglichkeit,
sich addquat zu bewegen. Méglicherweise beschrankt
sich die Bewegung in Zeiten einer Hochdosistherapie
eher auf kurze Spaziergénge, aber auch diese werden
Ihnen guttun.

Zeigen Sie Inrem Korper bewusst, dass Sie den krankheits-
bedingten Begleiterscheinungen Einhalt gebieten mdchten.
Lassen Sie nicht zu, dass die Erkrankung lhren Alltag
bestimmt. Um innere Blockaden zu liberwinden, ist es
ratsam, eine Aktivitdt auszuwahlen, die lhnen besonders
viel SpaB macht und die Sie gut ausiiben kénnen. Die Aus-
wahl an gemaBigten moderaten Sportarten ist vielféltig.

Hier einige Beispiele:
* Spaziergange
* Nordic Walking

e Fahrrad fahren

* Training auf

- Joggen dem Ergometer
. Wandern ® AerObiC
* Schwimmen * Yoga

Mit Sport gegen Polyneuropathie

®

Die Polyneuropathie tritt hdufig wéhrend einer Krebs-
therapie auf. Sie ist oft nicht zu vermeiden, die Symptome
kdnnen aber durch gezielte Ubungen abgemildert werden.
Besonders ein Ausdauer- und Gleichgewichtstraining kann
Ihnen dabei helfen. Der Stoffwechsel und die Durchblutung
kommen in Schwung und der Kreislauf wird gestarkt.
Weitere Informationen zur Polyneuropathie finden Sie im
Kapitel 4, ,Neben- und Wechselwirkungen“ — S. 130.

Nutzen Sie Onlineangebote, die lhnen hilfreiche Ubungen
zeigen, und sprechen Sie mit Ihrer Arztin oder lhrem Arzt, da
nicht fiir jede:n die gleiche Ausdaueriibung infrage kommt.

Besprechen Sie in jedem Fall mit Ihrer behandelnden
Arztin oder Ihrem behandelnden Arzt das Thema Sport
und Bewegung. Auch um sicherzustellen, dass die
Intensitdt und Art der Bewegung lhrem aktuellen
Gesundheitszustand angepasst sind.
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Aussehen und
Korperpflege

Vor Beginn einer Hochdosistherapie befiirchten viele Patient:innen
starke Veranderungen beziiglich lhres Aussehens, wie beispielsweise
Haarausfall. Diese Angste sind berechtigt, da diverse Krebsbehandlun-
gen optische Spuren hinterlassen kénnen. Bei den meisten Hochdosis-
therapien werden Medikamente (z.B. Zytostatika) eingesetzt, welche
die Teilung von Krebszellen stéren. Leider beschddigen sie dadurch
aber auch die sich schnell teilenden Zellen in den Haarwurzeln, sodass
das Haar in der Haut oder kurz dariiber abbricht.

Leider ziehen sich manche Patient:innen in solchen Féllen aus Scham
zuriick und fiihlen sich in ihrem eigenen Korper unwohl. Es kann psy-
chisch sehr belastend sein, plétzlich eine ungewollte Verdnderung des
Koérpers zu durchleben. Doch ein Riickzug ist in dieser Phase keine
gute Lésung. Denken Sie immer daran, dass Sie sich nicht verstecken
missen, die Behandlung zeitlich begrenzt ist und die Haare nach
Abschluss wieder wachsen werden.

Es gibt zahlreiche Tipps, wie Sie den Verdnderungen entgegenwirken
koénnen. Pflege- und StylingmaBnahmen kénnen hier Abhilfe schaffen
und fiir ein besseres Wohlbefinden sorgen.

Haarausfall ist die wohl bekannteste Nebenwirkung einer Krebs-
behandlung. Allerdings tritt der Haarverlust nicht immer ein. Dies
hangt ganz stark von der Art sowie der Kombination der Medikamente
und der Dosis ab. Im Rahmen der Therapie des Multiplen Myeloms tritt
Haarausfall wahrend der Hochdosis-Chemotherapie auf. Dies betrifft
somit transplantationsgeeignete Patient:innen. Kldren Sie vor Beginn
der Therapie mit lhrer Arztin oder Ihrem Arzt, wie hoch die Wahr-
scheinlichkeit ist, dass Ilhnen die Haare ausfallen werden.

Ein Haarausfall tritt in den meisten Fallen etwa 1-3 Wochen nach
Beginn der Chemotherapie auf!?> Um in diesem Moment gut auf die
Situation vorbereitet zu sein, empfehlen wir Ihnen, sich vorab mit dem
Thema zu beschéftigen. Fiir manche Betroffene ist eine bewusste
Typverédnderung oder das Tragen einer Periicke in dieser Zeit hilfreich —
die Entscheidung liegt ganz bei lhnen.

Daher mdchten wir Ihnen Folgendes mit auf den Weg geben:

* Kldren Sie mit Ihrer Onkologin oder Ihrem Onkologen ab, ob ein Haar-
ausfall aufgrund der fiir Sie bestimmten Therapie auftreten kann.

* Denken Sie dariiber nach, sich vorab eine Kurzhaarfrisur schneiden
zu lassen. Es wird Ihnen leichter fallen, ausgefallene kurze Haare zu
akzeptieren als lange Haare.

* Tlicher, Hiite und andere Kopfbedeckungen werden im Allgemeinen
haufig verwendet, um den kahlen Kopf zu verdecken. Wenn Sie sich
vorab schon sicher sind, dass Sie das wollen, dann besorgen Sie sich
vor Beginn der Therapie die gewiinschte Kopfbedeckung. Es schenkt
Ihnen ein Gefiihl von Sicherheit und Kontrolle sowie die Gewissheit,
auf alle Félle vorbereitet zu sein.

Manchmal kénnen gewisse VorsichtsmaBnahmen
helfen, den Haarausfall etwas zu minimieren:

* Waschen Sie |hre Haare am Vortag der Behandlung und legen Sie
dann an den darauffolgenden Tagen eine Waschpause ein.

* Verzichten Sie am Tag der Chemotherapie auf das Kdmmen oder
Biirsten lhrer Haare.

* Verwenden Sie ein mildes Shampoo und eine milde Spiilung, um
die Haare nicht zusatzlich zu strapazieren.
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Ernahrung

Meine Notizen »Du bist, was du isst.“ Diese Redewendung zeigt uns, wel-

\A che Rolle gesunde Erndhrung in unserem Leben spielt. So
auch bei einem Multiplen Myelom. Eine angemessene Er-
ndhrung wird die Krankheit nicht heilen, aber sie kann
sich positiv auf Ihr Befinden auswirken. Genuss am Essen
kann Ihr Wohlbefinden erheblich steigern. Essen soll fiir
Sie nicht nur Pflicht sein. Es soll fiir den Kérper eine Wohl-
tat sein und damit eine volle Zufriedenheit an den Kérper
signalisieren. Leider verlieren viele Krebspatient:innen
aufgrund von Nebenwirkungen der Behandlung oder
Symptomen der Erkrankung ihren Appetit. Daher ist es
umso wichtiger, durch gemeinsame Rituale, wie ein
gemeinsames Essen mit der Familie oder Freund:innen,
die Lust am Essen dennoch aufrechtzuerhalten.

Ein vollwertiger Erndhrungsplan spendet lhnen Kraft.
Vitamine und Mineralstoffe tragen dazu bei, den Allgemein-
zustand zu verbessern. Dennoch sollten Sie sich bei lhrer
Arztin oder Ihrem Arzt erkundigen, ob bestimmte Nahrungs-
mittel ggf. weggelassen werden miissen, da diese die Wirkung
von bestimmten Medikamenten beeintrachtigen kénnen.
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Auf der Website www.krebsratgeber.de/
leben-mit-krebs/krebs-und-ernaehrung
finden Sie Informationen und Tipps rund um
das Thema Erndhrung bei Krebs.
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Wie erndhre ich mich ausgewogen
und abwechslungsreich?

01

02
03

Die Deutsche Gesellschaft fiir Ernéihrung empfiehlt allge-

meine Regeln, die wir hier in einer kurzen Ubersicht zusam-

mengefasst haben.
Diese gelten grundsditzlich, das heift, auch unabhdingig
von einer Erkrankung.”®

5 am Tag — versuchen Sie, sich an die Regel zu halten und
liber den Tag verteilt 5 Portionen Obst und/oder Gemiise
zu essen. Sie schenken lhrem Kérper damit nicht nur aus-
reichend Nahrstoffe, Sie haben auch noch den positiven
Nebeneffekt, das beriihmte Mittagstief zu vermeiden.

GenieBen Sie Ihr Essen und achten Sie darauf, ausreichend
Zeit dafiir einzuplanen. Essen Sie mdglichst im Sitzen und
vermeiden Sie schnelles Essen ,zwischen Tiir und Angel®.

Essen Sie mindestens einmal in der Woche Hiilsenfriichte
und téglich eine kleine handvoll Niisse. Niisse sind
Lieferanten lebensnotwendiger Fettsduren und unterstiit-
zen die Herzgesundheit. Hiislenfriichte liefern

reichlich EiweiB, Vitamine, Mineral- und Ballaststoffe

und sekundare Pflanzenstoffe.

04

05
06

Milch und Milchprodukte unterstiitzen die Knochen-
gesundheit und sollten jeden Tag verzehrt werden.
Bei pflanzlichen Alternativen ist auf eine ausreichende
Versorgung mit Calcium, Jod, Vitamin B2 und Vitamin
B12 zu achten.

Essen Sie ein- bis zweimal die Woche Fisch. Fette
Fische wie Lachs sind reich an Omega-3-Fettsauren,

wahrend Seefische wie Kabeljau zusatzlich Jod enthalten.

Achten Sie auf die Auswahl der Fette und bevorzugen Sie
pflanzliche Ole wie beispielsweise Rapsél oder auch
Walnuss-, Lein-, Soja- und Olivendl.
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Kann ich Beschwerden wie Ubelkeit
und Fatigue mit Erndhrung lenken?

@7 Um auf mdéglichst viel weiBes Mehl zu verzichten und den Sie kénnen sich von Beschwerden wie Fatigue und Ubel-
Fokus auf ballaststoffreiche Nahrung zu setzen, wird keit vermutlich nicht komplett befreien, allerdings kénnen
empfohlen, bei Getreideprodukten wie Brot, Nudeln, Reis Sie die Symptome mdéglicherweise etwas abmildern. Achten
und Mehl auf Vollkornprodukte zuriickzugreifen. Sie also, wie zuvor beschrieben, auf eine ausreichende Nahr-
stoffzufuhr, um auf einem konstanten Energielevel zu bleiben.
@ 8 Fleisch sollte man in einem gesunden MittelmaB genieBen. Die Ubelkeit, die meist durch eine Hochdosistherapie
Sollten Sie Fleisch auf dem Speiseplan stehen haben, ausgeldst wird, kdnnen Sie durch einige bestimmte
dann liegt die Empfehlung hier bei nicht mehr als Anwendungen ertréglicher machen.

300 g pro Woche.

@ 9 Versuchen Sie, Salz, Zucker und Fett moglichst sparsam Glbt es beSOnderS geeignete
in Ihrer Kiiche einzusetzen. Zusétzlich ,verstecken® sie . . .
sich haufig in verarbeiteten Lebensmitteln wie Wurst, | ebensmittel fiir meine Knochen?

Gebéck, SiiBwaren, Fast Food und Fertigprodukten.

Um lhre Knochen gut zu versorgen, sollten Sie auf eine

"I O Trinken Sie Gber den Tag verteilt 1,5 Liter. Am besten kalziumreiche Erndhrung achten. Kalzium ist besonders
eignet sich hier nach wie vor Wasser. Vermeiden Sie in Milchprodukten, griinem Gemiise, Niissen und Samen,
gezuckerte Getrénke wie industriell hergestellte Safte, in Pseudogetreide wie Quinoa und Amaranth und in Soja-
gezuckerten Tee und Limonaden. Werten Sie daher produkten enthalten. Im Optimalfall haben Sie fettreiche
Ihr Wasser lieber mit Minze, Ingwer und/oder Zitrone Seefische auf lhrem Speiseplan, denn diese verfiigen tiber
auf. Hier gibt es etliche Varianten, die Wasser eine relevante Menge an Vitamin D, welches Sie zur
abwechslungsreich werden lassen. optimalen Verwertung des Kalziums benétigen.
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-I -I Bleiben Sie in Bewegung und achten Sie auf Ihr Gewicht.
Nicht immer geht die Erkrankung mit einer Abnahme
einher, dies kann auch mal der umgekehrte Fall sein.
Die Bewegung regt auBerdem lhre Darmtatigkeit an.
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Muss ich bestimme Lebensmittel Diese Erndhrungstipps konnen helfen,

besonders in einer aktiven Ubelkeit und Erbrechen zu vermeiden
Behandlungsphase meiden? bzw. zu unterdriicken:

Wahrend einer Behandlung ist eigentlich nicht * leichte Kost in vielen kleinen Mahlzeiten

sonderlich viel verboten. Bitte sprechen Sie hier trotzdem « rasches Essen und Trinken vermeiden

in jedem Fall mit Ihrer Arztin oder Ihrem Arzt dariiber.
Generell gilt es, auf die Hygiene zu achten. Lebensmittel,
die beispielsweise eine Salmonellenvergiftung auslésen
konnen, sollten dringend gemieden werden, da lhr Kérper

* keine besonders siiBen, fetthaltigen, bldhenden
oder stark riechenden Speisen verzehren

* keine gebundenen Suppen oder SoBen verzehren

wihrend einer Therapie liber weniger weiBe Blutkdrperchen * keine Lieblingsspeisen wahrend Ubelkeit und

verfiigt als sonst. Erbrechen verzehren, um nicht Ekel gegen diese
Speisen zu entwickeln

Verzichten Sie wahrend einer Hochdosis- oder « kiihle, leicht gewiirzte Speisen bevorzugen

Chemotherapie sowohl auf den Verzehr von Grapefruits - durch trockene, stirkehaltige Nahrungsmittel (Krécker,

und Pampelmusen als auch auf die Einnahme von Zwieback, Toast) kann Erbrechen verhindert werden

Praparaten mit Vitamin C oder E. Diese kdnnen die

« glinstig sind kalte Getranke
Wirkung beeintréchtigen.

* Essensgeriiche in der ndheren Umgebung vermeiden

Sollten Sie pl6tzlich an einem unerklarlichen Gewichts- * auf eine ausreichende Flissigkeitszufuhr achten

verlust leiden oder sollte die Appetitlosigkeit zum Dauer- » nach Attacken mit Ubelkeit und Erbrechen zunéchst rein
zustand werden, wenden Sie sich bitte an lhre Arztin oder fliissige, dann breiige und schlieBlich leichte
lhren Arzt und halten Sie Riicksprache dazu. Vollkost zu sich nehmen

« wahrend des Essens nur wenig trinken, da zu viel
Fliissigkeit Véllegefiihl und Ubelkeit erzeugt
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» nach dem Essen entspannen, aber nicht flach hinlegen

« keine Mahlzeiten kurz vor der Therapie
(Chemo-, Strahlentherapie) zu sich nehmen

- Auf Besonderheiten von Ubelkeit und Erbrechen achten
und beobachten, ob es bestimmte auslésende Faktoren
gibt (z.B. bestimmte Lebensmittel, Umgebung oder
Ereignisse); nutzen Sie hierzu unsere Vorlage
ab Seite 224, um lhre Nebenwirkungen zu notieren.
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\A Meine Notizen Reze ptideen

Wir haben Ihnen zur Anregung ein paar gesunde
und schmackhafte Rezepte zusammengestellt.
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Vitamin-
Frihstiucks-Smoothie

Energie flr den Start in den Tag

Zutaten:

* 150 ml Orangensaft
« 100 ml Karottensaft
* 30 g Haferflocken

* 1 Kiwi

« 1Banane

Orangen- und Karottensaft in ein GefaB fiillen,
Haferflocken hinzufiigen. Kiwi und Banane schélen,
grob zerkleinern und hinzufiigen. In einem
Standmixer oder Smoothie Maker zerkleinern.
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Elektrolytgetranke

Zum Ausgleich des Flissigkeitshaushaltes
bei Durchfall oder Erbrechen

Zutaten mit Tee/Wasser:

» 11 abgekochtes Wasser oder Tee
* 1 TL Kochsalz

« 1 TL Speisesoda (Natron)

*4 TL Traubenzucker

Zutaten mit Saft:

» 11 abgekochtes Wasser oder Tee
* Saft von 4 Orangen

» 7 TL Zucker

* 1 TL Kochsalz

Alles miteinander mischen und bei Bedarf trinken.
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Apfel-Zimt-Energiekugeln
mit Datteln

Spenden Energie und mildern
den Appetit auf StiBes

Zutaten:

« 170 g Datteln, getrocknet und entsteint
+ 100 g Soft-Apfelringe, getrocknet

* 50 g Haferflocken zart

+ 10 g Leinsamen, geschrotet

» 20 g Honig

+ 10 g Haselniisse

«1TL Zimt

Masse so lange mischen, bis eine dicke Paste entsteht.
AnschlieBend je ca. 1EL der Paste zu einer Kugel formen.
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Quark-Hirse-Speise

Auch bei Schluckbeschwerden

Zutaten fiir 1 Portion:

«1Zitrone (bio)

« 1 Orange (bio)

* 50 g Hirse

« Zimt

* 250 g Magerquark

» Honig/Agavendicksaft nach Geschmack

« etwas Milch

» 20 g Mandelbldttchen oder Schokoladenraspeln

Zitrone und Orange waschen und schélen, die Schale
aufbewahren. Hirse mit der doppelten Menge Wasser,
der Zitronen- und Orangenschale sowie etwas Zimt
aufkochen. Danach das Ganze quellen und abkiihlen
lassen. Die Schale herausnehmen. In der Zwischenzeit
das Obst klein schneiden. Quark mit Honig oder Agaven-
dicksaft abschmecken und mit etwas Milch verriihren.
Hirse und das kleine geschnittene frische Obst dazu-
geben. Gerostete Mandelblattchen oder Schokoraspeln
dariiberstreuen. Bei Schluckbeschwerden besser
keine Mandelblattchen verwenden.
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Dinkelflocken-Porridge
mit Apfel

Energie und gut bei Schluckbeschwerden

Zutaten fiir 1 Portion:
* 50 g Dinkelflocken

* 350 ml Wasser

* 1 Prise Salz

Als siife Variante ergdnzt mit:
* 2 EL Sahne

«1TL Honig

+ 100 g Apfel

Dinkelflocken in kochendes, leicht gesalzenes Wasser
schiitten, kurz aufkochen lassen und circa 5 Minuten
gar ziehen lassen. Sahne dazugeben und mit Honig
abschmecken. Apfel reiben und unterheben.
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| el [m] Auf der Website www.krebsratgeber.de/
3 ,{:lr-."&- leben-mit-krebs/krebs-und-ernaehrung

; finden Sie ausfiihrliche Informationen rund

um Erndhrung und weitere Rezepte.
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Reisen Vorbereitung der Reise

Um sich méglichst sorgenfrei im Urlaub aufzuhalten, gibt es

Reisen mit einem Multiplen Myelom — auch dies sollte fiir Sie hier vorab einige wichtige Dinge zu beachten:

moglich sein. Eine Auszeit vom Alltag in Form einer Reise * In einer akuten Erkrankungsphase sollten Sie sich einen
kann zur Erholung von Kérper und Geist beitragen. Abhéngig Ort aussuchen, an dem Sie im Notfall gut versorgt sind.
von Ziel, Ort und Dauer, kann eine Reise Ihr Wohlbefinden Dafiir sollte sich ein onkologisches Zentrum in der Ndhe
stirken und lhre Lebensqualitét steigern. Sicherlich werden des Urlaubsorts befinden, um im Falle eines stetigen

Sie nicht in jedem Stadium der Erkrankung ans Reisen denken Unwohlseins einen Check durchfiihren lassen zu kénnen.
wollen und kdnnen. Gerade eine anstrengende Therapie wird + Vermeiden Sie Reisen in Entwicklungslander. Die Gefahr,
Sie erst mal daran hindern. Vor dem vollstédndigen Abschluss im Notfall keine entsprechende Behandlung zu bekommen,
einer Hochdosistherapie sollten Sie grundsétzlich vorsichtig ist einfach zu groB.

sein und sich nicht unnétig einer Gefahr vor Ansteckung
mit Viren oder anderen Krankheitserregern aussetzen. |hr
Immunsystem ist in dieser Phase noch schwach, die Abwehr-
krafte sind nicht ausreichend vorhanden und Sie sind daher
anfalliger fir Gibertragbare Krankheiten. Gehen Sie deshalb

« Informieren Sie sich bei Reisen in das Ausland (ber die
Notwendigkeit spezieller Impfungen vor Reiseantritt.

« Unterrichten Sie die Krankenkasse vor einer Reise ins
Ausland und klédren Sie Ihren Versicherungsschutz.

kein Risiko ein und sprechen Sie Ihre Reisepléne unbedingt + Falls Sie ins Ausland mit Grenziibertritt reisen, lassen Sie
mit Ihrer behandelnden Arztin oder lhrem behandelnden Arzt ab. sich fiir mi’Fgerhrte Medikamente eine Bescheinigung zur
Dennoch haben Sie die Perspektive — sobald es Ihr Krankheits- Vorlage beim Zoll ausstellen (am besten auch auf Englisch).
verlauf zuldsst — wieder eine Reise antreten zu kdnnen. * Verstauen Sie Ihre Medikamente im Handgepéck, falls

Sie mit dem Flugzeug verreisen. Somit gewahrleisten
Sie Ihre Medikamenteneinnahme, selbst wenn der Koffer
verloren geht.
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Welche Dokumente sollte ich mithehmen?

O Behandlungsbericht
(bei Auslandsreisen am besten in Englisch)

O Impfausweis

O Medikamentenpass
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Reiseapotheke

Allgemein, unabhéngig von der Erkrankung Multiples
Myelom, wird die Mitnahme folgender Medikamente

Sprechen Sie in jedem Fall mit lhrer Arztin oder lhrem in einer Reiseapotheke empfohlen:
Arzt dariiber, welche Medikamente Sie, wenn auch
nur zur Vorsorge, mitnehmen sollten. Nehmen Sie die O Antibiotikum

Medikamente mit, welche Sie aktuell fiir Ihre individuelle
Therapie brauchen. Planen Sie dabei einen kleinen
zusatzlichen Vorrat ein, falls es zu unerwarteten

O Desinfektionsmittel

O fiebersenkendes Mittel

Riickreiseverzogerungen kommt. Falls Sie im Flugzeug O Mittel gegen Reisekrankheit
reisen, empfiehlt es sich, einige Rationen im Handgepack O Mittel gegen Ubelkeit (Antiemetikum)
zu haben, falls das Gepéck verloren geht oder verzégert O Schmerzmittel

transportiert wird. O evtl. Thromboseprophylaxe

Das A und O ist die Lagerung Ihrer Medikamente. Achten O Verbandszeug

Sie darauf, dass die Préparate gleichbleibend bei einer O Wasserdesinfektionstabletten (je nach Ziel)
angemessenen Temperatur aufbewahrt werden.

:E Meine Notizen :a Meine Notizen

o)
HyJ
=
©
>
o
(2]
=
o
o}
()
-

216 217



In Kontakt bleiben

Pflegen Sie Ihre privaten Kontakte. Verabreden Sie

sich regelmaBig mit Familienmitgliedern, Freund:innen
und Bekannten. Vielleicht bereichert es Sie auch, mit
Freund:innen aus vergangenen Zeiten wieder in Kontakt
zu treten. Gemeinsames Kochen, Spaziergédnge, Kaffee-
nachmittage, Spieleabende — es gibt viele Mdglichkeiten,
sich zu treffen. Auch ein Telefonat, ein Brief, eine E-Mail
oder ein Videotelefonat kénnen schéne Abwechslungen
im Alltag sein und stérken gleichzeitig die Verbindungen
zu nahestehenden Menschen.

Nehmen Sie zunehmend auch wieder an fest vereinbarten
Terminen, wie zum Beispiel die regelmaBigen Treffen in
einem Musik-, Bowling- oder auch einem anderen Hobby-
verein, teil. Sofern es keine Extremsportarten sind, die Sie
vorher mit der Arztin oder dem Arzt abkliren sollten, ver-
suchen Sie auch weiterhin, lhren alten Hobbys nachzugehen.
Die gemeinsame Aktivitdt mit anderen Menschen kann Nor-
malitat, Freude und neue Energie in lhr Leben bringen.

Denken Sie auch liber neue Hobbys nach, die nun vielleicht
besser zu lhrer Lebenssituation passen oder fiir die Sie
sich bisher nie die Zeit genommen haben. In Gemeinschaft
mit anderen Menschen kann dies besonders guttun.

£,

Dariiber hinaus

Der Austausch mit anderen Menschen in dhnlichen Lebens-
situationen kann besonders hilfreich sein. Sie finden diese
liber spezielle Selbsthilfegruppen zum Multiplen Myelom
(s. Seite 238) oder auch lber die YES!APP, welche Sie
bei Google Play oder im App Store auf lhr Smartphone
herunterladen kénnen.

Uber Selbsthilfegruppen kénnen Sie direkte Kontakte

zu anderen Betroffenen herstellen, an digitalen Austausch-
foren im Internet teilnehmen oder Patientengruppen in
der nachstgelegenen Stadt oder auch Informationstage
fur Patient:innen besuchen.

Kommt mal eine Zeit auf Sie zu, in der Sie eher in sich
gekehrt sind und daher lieber weniger Kontakt zu anderen
Menschen haben méchten, ist das vollig verstandlich.
Dennoch sollten Sie in einer solchen Zeit nicht komplett
zuriickgezogen sein und sich einigeln.

Achten Sie darauf, dass Sie auch in einer solchen Phase
einen nahestehenden Menschen haben, der Ihnen beisteht.
Es ist sehr wichtig fiir Sie, sich nicht komplett von der
AuBenwelt abzugrenzen, um nicht zu vereinsamen.

Setzt man sich stets nur mit dem eigenen Leid und der
Erkrankung auseinander, verliert man schnell den Bezug
zur Normalitét. Aus diesem Grund ist es wichtig, wieder
am ganz alltéglichen Leben teilzunehmen — mit all seinen
Hoéhen und Tiefen.
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Praktische Tipps
fur den Alltag s Fehlinformationen im Netz

. . . ) ) . Lassen Sie sich nicht von Fehlinformationen im Internet
Manchmal sind die einfachen Dmge’ an die wir verunsichern. Nicht selten sind Inhalte veraltet. Priifen

nicht immer gleich denken, besonders hilfreich. Sie das Impressum der Website, um zu erfahren,
wer die Seite herausgibt ist und wann eine letzte
Aktualisierung stattgefunden hat.

m Pflegedienst

Fragen Sie bei Ihrer Krankenkasse nach, ob Sie 00
wahrend der Behandlung einen Pflegedienst fiir zu T\,g:,\ AUStaUSCh
Hause oder eine Haushaltshilfe beantragen kénnen. Selbsthilfegruppen, Patientenorganisationen und
deren Onlineforen eignen sich zur Information und zum
Austausch. Nutzen Sie die Chance. Sie sind nicht allein.
o Verwenden Sie unterteilte Pillendosen, um es sich mit
_R' Bewegung der Medikamenteneinnahme so einfach wie méglich
Setzen Sie lhren Fokus stérker auf Bewegung. zu machen.
Eine halbe Stunde Spaziergang ist genauso gut
wie eine halbe Stunde auf dem Ergometer.
6) Medikamenteneinnahme
o) .o Verwenden Sie unterteilte Pillendosen, um es sich mit E
m‘ AUf AugenhOhe der Medikamenteneinnahme so einfach wie mdglich s
o o
Sprechen Sie mit Ihrer Arztin oder lhrem Arzt zu machen. %
auf Augenhdhe. Es geht um Sie. 3

Organisation
|]=§-ﬁl SChlaf Legen Sie sich einen Ordner fiir lhre Behandlungs-

Schlaf ist wichtig. Planen Sie hierfiirimmer ausreichend berichte und Dokumente an, die lhre Behandlung
Zeit ein. sowie auch andere Themen |hrer Erkrankung betreffen.
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Kalender

,, Wir kbnnen den Wind
nicht éndern, aber die Segel

anders setzen.

Aristoteles
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Meine Woche

8)'0
1 1
+ +

MO

~ad

Nutzen Sie den Kalender fiir Ihre individuellen Eintréige und
zu lhrem Wohlbefinden. Zudem kénnen Sie hier Ihr Aktivitéits-
Trink- und Schlafverhalten festhalten. So behalten Sie Ihre DI
Vitalitdt im Auge. Nutzen Sie die Dokumentation auch gern
als Riickblick fiir den néichsten Kontrolltermin bei lhrer
Behandlerin oder Ihrem Behandler.

@CFI: )lo

@EI?: }lo

Mi
Diese Woche fiihle ich mich: _ N
©O0000B .
Woche Jahr ?5 - '
DO T - *
(& - +
=x - +
FR g -eeer
Q- +
99 \Vege entstehen dadurch, & -ooo:
dass man sie geht. SA G-
Franz Kafka (S B *
SO G -eoer <
Wochenplan downloaden unter: @ ) N

www.krebsratgeber.de/patientenbegleiter

Symbolerklarung: & Aktivitat é Flissigkeit & Schlaf

224 225



Monatsreflexion

Reflektieren Sie den Monat auf einen Blick und notieren
Sie sich die Antworten in kurzen Stichpunkten. Denken
Sie dabei immer daran: Es gibt gute Tage, es gibt
schlechte Tage. Richten Sie lhren Blick auf die positiven
Tage in diesem Monat. Lassen Sie sich von der positiven
Kraft treiben, die Sie dabei verspliren.

Monat Jahr Gewicht am Monatsende in kg
Wie fiihlen Sie sich auf den Wie aktiv waren
letzten Monat zuriickblickend? Sie diesen Monat?

©0O00000B ©OO0000®

Gab es ein entscheidendes/besonderes Ereignis?

Auffallige Symptome:

Was hat lhnen diesen Monat besonders gut gefallen/geholfen?
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- Monatsreflexion downloaden unter:
“1  www.krebsratgeber.de/patientenbegleiter

Wie wiirden Sie den Monat in einem Satz beschreiben?

Positive Erlebnisse:

Was haben Sie gefiihlt? Wie haben Ihnen die Erlebnisse geholfen?
Negative Erlebnisse:

Wie sind Sie damit umgegangen? Was hat Ihnen geholfen?

Was méchten Sie im nachsten Monat anders machen?

Kalender
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Jahreskalender

- Kalender downloaden unter:
“1  www.krebsratgeber.de/patientenbegleiter

Januar Februar Marz April Mai Juni

1 Neujahr 1 1 1 1 Tag der Arbeit 1

2 2 2 2 2 2

3 3 3 3 3 3

4 4 4 4 4 4

5 5 5 5 5 5

6 6 6 6 6 6

7 7 7 7 7 7

8 8 8 8 8 8

9 9 9 9 9 9

10 10 10 10 10 10

1 1 1 1 1 1

12 12 12 12 12 12

13 13 13 13 13 13

14 14 14 14 14 14

15 15 15 15 15 15

16 16 16 16 16 16

17 17 17 17 17 17
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19 19 19 19 19 19

20 20 20 20 20 20

21 21 21 21 21 21

22 22 22 22 22 22

23 23 23 23 23 23

24 24 24 24 24 24

25 25 25 25 25 25 g
26 26 26 26 26 26 E(;
27 27 27 27 27 27 <
28 28 28 28 28 28

29 29 29 29 29 29

W
o
W
o
W
o
W
o
W
o

w
=
w
=
w

—

228 229



Juli August September Oktober November Dezember
1 1 1 1 1 1
2 2 2 2 2 2
3 3 3 3 Tag d. Dt. Einheit 3 3
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5 5 5 5 5 5
6 6 6 6 6 6
7 7 7 7 7 7
8 8 8 8 8 8
9 9 9 9 9 9

_L
o
—
o
—
o
o
—
o
—
o

—_
sy
—_
jury
—_
=y
—ry
pury
—_
jury
—_
pury

—_
N
—_
N
—_
N
—_
N
—_
N
—_
N

—_
w
—_
w
—_
w
—_
w
—
w
—_
w

3
N
E
3
3"
E

—
o
—
[¢)]
—
[¢)]
—
(@]
—

(¢)]

—
[¢)]

_
()]
-
(o]
_
(o]
_
»
—
()]
—
(]

—
N
-
N
—
N
—
N
-

N
—
N

—
[e0]
—
[o¢]
—
[00]
—

[e0]
—

[o¢]

—
[00]

_‘
©
©
—
©
—
©
©
—

©

N
o
N
o
N
o
N
o
N
o
N
o

N
—=
N
—_
N
—
N
—
N

—_
N
—_

N
N
N
N
N
N
N
N
N
N
N
N

N
w
N
w
N
w
N
w
N
w
N
w

N
~
)
N
)
~
N
~
N
N
N
~

25 25 25 25 25 25 1. Weihnachtsfeiertag _g’
26 26 26 26 26 26 2. Weihnachtsfeiertag iCJ

©
27 27 27 27 27 27 X

N
[ee]
N
[oe]
N
[e0]
N
oo
N
oo
N
[e0]

N
[¢e]
N
[¢e]
N
[¢e]
N
©
N
©
N
©

W
o
W
o
W
o
w
o
w
o
w
o

w
=
w
=
w
=
w
=

230 231



Nitzliches

,, Tu, was du kannst, mit dem,
was du hast, dort, wo du bist.

Theodore Roosevelt
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Medikamententagebuch

Tagebuch downloaden unter:

www.krebsratgeber.de/patientenbegleiter

KW Jahr Behandlungsphase
Medikamenteneinnahme Di Mi Do Fr Sa So
Name des morgens
Medikaments .

mittags
abends
zur Nacht
Name des morgens
Medikaments .
mittags
abends
zur Nacht
Name des morgens
Medikaments .
mittags
abends
zur Nacht
Name des morgens
Medikaments .
mittags
abends
zur Nacht
Aktivitat
Gewicht

234

Hinweis: Um lhr Gewicht im Blick zu behalten, wiegen Sie sich bitte alle 2-3 Tage.

Diese Woche fiihle ich mich:

©O00000B

Mir hat besonders gutgetan:

KW Jahr Behandlungsphase
Medikamenteneinnahme Di Mi Do Fr Sa So
Name des morgens
Medikaments .

mittags
abends
zur Nacht
Name des morgens
Medikaments .
mittags
abends
zur Nacht
Name des morgens
Medikaments .
mittags
abends
zur Nacht
Name des morgens
Medikaments .
mittags
abends
zur Nacht
Aktivitat
Gewicht

Hinweis: Um |hr Gewicht im Blick zu behalten, wiegen Sie sich bitte alle 2-3 Tage.

Diese Woche fiihle ich mich:

©@O0000®

Mir hat besonders gutgetan:
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Mein
Krebsratgeber

nformiert bleiben

lhr personlicher Begleiter in allen Phasen der Krebserkrankung

Bleiben Sie informiert und holen Sie sich regelmaBig Informationen
ein, um zu aktuellen Entwicklungen zu lhrer Erkrankung auf dem
Laufenden zu bleiben. Aufgrund der starken Forschungsaktivitaten
gibt es fortlaufend neue Erkenntnisse, die auch fiir Sie interessant
sein kdnnen. Weitere Quellen fiir gute, aktuelle und seridse
Informationen finden Sie auch auf den folgenden Seiten.

Auf der Website ,MEIN KREBSRATGEBER® erhalten Sie weitere
Einblicke rund um das Multiple Myelom, Tipps fiir den Alltag
und vieles mehr.

MEIN KREBSRATGEBER ist ein von Johnson & Johnson
bereitgestelltes Internetportal fiir Krebserkrankte, Angehérige
und Interessierte. Das Informationsportal soll ein persénlicher
Begleiter sein, der in allen Phasen der Erkrankung informiert
und Hilfestellungen anbietet.

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

Das Wichtigste in Kiirze:

* seridse Informationen auf dem aktuellen Stand der Wissenschaft
* wertvolle Alltagstipps zum Leben mit Krebs

* Podcasts mit Betroffenen und Expert:innen

« Expertenrat fiir anonyme Fragen zwischen Arztterminen

» Ansprechpartner:innen bei Selbsthilfeorganisationen
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Selbsthilfegruppen und
Patientenorganisationen

#m Deutsche Leukdmie- und Lymphom-Hilfe e.V. Myelom.Online e. V.

‘&’ Telefon: 0228 33 88 9-200 Telefon: 04535 591126
https://www.leukaemie-hilfe.de www.myelom.net
Mein:e Ansprechpartner:in Mein:e Ansprechpartner:in
Arbeitsgemeinschaft Multiples Myelom s  Selbsthilfegruppe Multiples Myelom
Online-Netzwerk fiir Patienten/-innen und &’/ Kurpfalz (gem. Verein)
Angehdrige (gem. Verein) Telefon: 06321929 0350
www.myelom.org www.myelom-kurpfalz.de
Mein:e Ansprechpartner:in Mein:e Ansprechpartner:in

Leukimiehilfe Rhein-Main e. V. yeswecan!cer und YES!App Digitale Selbsthilfegruppe

Telefon: 06142 3 22 40 www.yeswecan-cerorg
www.lhrm.de www.,yeswecan-cer.org/die-yes-app

Mein:e Ansprechpartner:in Mein:e Ansprechpartner:in
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Weitere Informationen Meine Kontakte

Allgemeine Informationen zum Thema finden

Sie auf folgenden Internetseiten*: O Name Telefon
Informationen www.knochenmarkkrebs.de
zum Multiplen Myelom O
I Name Telefon
Dienst des DKFZ www.krebsinformationsdienst.de
mit allgemeinen
Informationen zu Krebs O N Telef
I ame elefon
Wiedereingliederung www.einfach-teilhaben.de
in das Berufsleben und
andere Informationen (@) Name Telefon
Unabhéngige Patienten- www.patientenberatung.de
beratung Deutschland
OI Name Telefon
Professionelle www.krebsinformationsdienst.de
psychologische Betreuung
bei einer Krebserkrankung 0O
I Name Telefon
OI Name Telefon
OI Name Telefon
Name Telefon

* Hinweis: Bitte beachten Sie, dass die Janssen-Cilag GmbH fiir den Inhalt externer Websites nicht
verantwortlich ist und unsere Datenschutzerkldrung dort nicht gilt. Fiir die Inhalte der Websites sind
die jeweiligen Betreiber:innen verantwortlich.
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Meine Notizen

A
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Nachste Termine

- Terminiibersicht downloaden unter:
“1  www.krebsratgeber.de/patientenbegleiter

Datum Uhrzeit Arztpraxis Datum Uhrzeit Arztpraxis
Datum Uhrzeit Arztpraxis Datum Uhrzeit Arztpraxis
Datum Uhrzeit Arztpraxis Datum Uhrzeit Arztpraxis
Datum Uhrzeit Arztpraxis Datum Uhrzeit Arztpraxis
Datum Uhrzeit Arztpraxis Datum Uhrzeit Arztpraxis
Datum Uhrzeit Arztpraxis Datum Uhrzeit Arztpraxis
Datum Uhrzeit Arztpraxis Datum Uhrzeit Arztpraxis
Datum Uhrzeit Arztpraxis Datum Uhrzeit Arztpraxis
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Fachbegriffe

und
| iteratur-

verzeichnis
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Begriff

Albumin

Allogene Stamm-
zelltransplantation

Anamnese

Antikorper

Antikérperklasse

Antikorpertherapie

Autologe Stamm-
zelltherapie

Beta-2-Mikroglobulin

B-Lymphozyt

Bispezifische
Antikorper

B-Zelle

Fachbegrifte

Definition
Ein Protein, das gréBtenteils im menschlichen

Blut vorliegt

Transplantation fremder Stammzellen

Systematische Befragung durch die Arztin oder
den Arzt, um den Gesundheitszustand der Patientin
oder des Patienten zu bestimmen

(- Immunglobulin)

Die Antikorper werden in unterschiedliche Klassen
(z.B. IgG oder IgA) unterteilt, von denen jede Klasse
eine bestimmte Funktion hat.

Therapie mit biotechnologisch hergestellten
Antikdrpern, die die Krebszellen direkt angreifen

Transplantation der eigenen Stammzellen

Ein Protein auf der Zelloberflache vieler Zellen

Lymphozyten, die Krankheitserreger spezifisch erken-
nen und eliminieren; sie werden auch B-Zellen genannt

Antikorper, die gleichzeitig an tumorassoziierte
Antigene und an Oberflachenmolekiile der T-Zellen
binden kénnen

(- B-Lymphozyt)

Nutzliches




Begriff

Definition

B-Zell-Lymphom

Uberbegriff fiir bosartige Erkrankungen des Lymph-
systems; da Plasmazellen zu den B-Lymphozyten
gehdren, wird das Multiple Myelom den B-Zell-
Lymphomen zugeordnet.

CAR-T-Zellen Setzen sich aus dem chiméren Antigenrezeptor
(CAR) und korpereigenen T-Zellen zusammen
Erythrozyt Rotes Blutkorperchen; Erythrozyten sind ver-

antwortlich fiir den Sauerstofftransport im Korper.

Begriff Definition
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,

transplantation

die aus dem Knochenmark entnommen worden
sind (- Knochenmark)

Graft versus Myeloma

Das Transplantat der Spenderin oder des Spenders
wendet sich gegen das Myelom.

Kreuzresistent

Unempfindlichkeit gegeniiber einem Medikament,
ausgeldst durch die Kombination mit einem anderen
Medikament

Glukokortikoide

Natiirliche entziindungshemmende Stoffe wie zum
Beispiel Kortison und daraus abgeleitete Arzneimittel

Laktatdehydrogenase

Ein Enzym, das freigesetzt wird,
wenn Zellen absterben

Hamatologie

Lehre vom Blut

Leichte Kette

Teil des Antikorpers

HDAC-Inhibitor

Medikament, das die Histon-Deacetylase hemmt

Histologie

Analyse des Gewebes

Hyperkalzéamie

Zu hoher Kalziumanteil im Blut

Immunglobulin

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

Immunglobulin G (IgG)

IgG sind die am haufigsten vorkommenden
Antikorper im Blutplasma, sie markieren Antigene,
um sie fiir das Immunsystem angreifbar zu machen.

Leukozyt WeiBes Blutkérperchen; Leukozyten sind ein
wichtiger Bestandteil des Immunsystems.

Lymphozyt Lymphozyten sind eine Untergruppe der Leukozyten.

M-Gradient Bildet die Fraktion der Paraproteine in der SerumeiweiB-
Elektrophorese ab.

Monoklonal Klonalitat beschreibt die Abstammung von Zellen

oder Produkten; monoklonale Zellen stammen alle
von einer einzigen (= mono) Vorlduferzelle ab.

Immunmodulator

Medikament, das das Immunsystem verédndert

MRT (= Magnet-
resonanztomografie)

Bildgebendes Verfahren, das mit einem starken
Magnetfeld und Radiowellen arbeitet (= keine
Réntgenstrahlen); Synonym: Kernspintomografie
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Begriff

Definition

Begriff

Definition

Multiples Myelom

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

Myelomzelle

Eine entartete Plasmazelle

SerumeiweiB-
Elektrophorese

Wird auch als Serumprotein-Elektrophorese (SPE)
bezeichnet; sie ist ein labordiagnostisches
Verfahren, um die EiweiBe (Proteine) im Blutserum
zu analysieren.

Solitdres Plasmozytom

Beim solitdren Plasmozytom handelt es sich um
ein Multiples Myelom, bei dem die Tumorzellen auf
eine Stelle begrenzt sind.

Nephrologie Lehre von der Niere
Onkologie Lehre von den Krebserkrankungen
Osteolyse Abbau der Knochensubstanz

Strahlentherapie

Behandlung mit ionisierender Strahlung

Osteoprotektiv

Knochenschiitzend

Paraproteine

So werden Immunglobuline oder Antikérperfragmente
bezeichnet, die meist funktionslos sind.

Periphere Blutstamm-
zelltransplantation

Transplantation von Stammzellen, die aus
dem Blut entnommen worden sind.

Thrombozyt Blutplattchen; Thrombozyten sind wichtig fiir
die Blutgerinnung.
T-Zellen Untergruppe der Lymphozyten, auch T-Lymphozyten

genannt; spielen eine wichtige Rolle im menschlichen
Immunsystem

Plasmazelle

Voll ausgebildeter B-Lymphozyt

XPO1-Inhibitor

Medikament, das Protein Exportin 1 (XPO1) hemmt

Plasmozytom

Wird als Synonym fiir das Multiple Myelom verwendet.

Proteasom-Inhibitor

Medikament, das das Proteasom der Zellen hemmt.

Psychoonkolog:in

Betreut Krebspatient:innen psychologisch.

Zytogenetik

Analyse der Erbinformation der Zellen; unter einem
Mikroskop und mithilfe von speziellen Farbstoffen
werden Veranderungen sichtbar gemacht, die

sich auf den Krankheitsverlauf oder die Wahl der
Behandlung auswirken kdnnen.

Radiologie

Strahlenheilkunde

Zytostatikum

Medikament, welches das Zellwachstum hemmt

Radioonkologie

Strahlentherapie

Remission Abschwachung der Beschwerden oder
Beschwerdefreiheit; eine Remission ist nicht
gleichzusetzen mit Heilung.

Rezidiv Ein Riickfall bzw. das Wiederauftreten der Erkrankung

Schwere Kette

Teil des Antikorpers
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Abklrzungen

Erkrankung, Diagnostik, Stadieneinteilung

CAR-T
CRAB-Kriterien
CT

HDAC

Ig

IMWG

ISS

MGUS

MRT

R-ISS
SLiM-CRAB

XPO1

Verlaufskontrolle

CR
MR

PD
PR
sCR

SD
VGPR

252

Chimeric-Antigen-Receptor-T-Zellen
Calcium-Renal-Andmie-Bone
Computertomografie
Histon-Deacetylase

Immunglobulin, z. B. IgGk = Immunglobulin G Kappa

International Myeloma Working Group
Internationales Staging-System

monoklonale Gammopathie unklarer Signifikanz
Magnetresonanztomografie

Revised International Staging System

Sixty Light Chain MRT,

liberarbeitete IMWG-Kriterien

Exportin 1

Complete Remission, komplette Remission
Minor Response, geringes Ansprechen bei
rezidivierten, refraktdaren Myelom-Erkrankungen
Progressive Disease, progrediente Erkrankung
Partial Remission, partielle Remission

Stringent Complete Remission,

stringente komplette Remission

Stable Disease, stabile Erkrankung

Very Good Partial Remission,

sehr gute partielle Remission
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Alle im Bereich dieses Dokuments zur Verfiigung gestellten Informationen wurden mit gréBtmaoglicher
Sorgfalt erarbeitet und zusammengestellt. Janssen-Cilag ibernimmt dennoch keine Gewahr fir ihre
Aktualitét, Richtigkeit und Vollstandigkeit. Fiir den Ersatz von Schéden, gleich aus welchem Rechtsgrund,
haftet Janssen-Cilag nur, wenn ihm, seinen gesetzlichen Vertreter:innen, Mitarbeiter:innen oder
Erfiillungsgehilfiinnen Vorsatz oder grobe Fahrlassigkeit zur Last fallt. Schadensersatzanspriiche wegen
der Verletzung des Lebens, des Kérpers oder der Gesundheit bleiben von der bevorstehenden Regelung
ausgeschlossen.

Idee und Konzept: Ambulance Health Innovation Agency GmbH www.ambulance-health.com
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J&J

withMe

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

Alle im Bereich dieses Dokuments zur Verfiigung gestellten Informationen wurden mit
gréBtmoglicher Sorgfalt erarbeitet und zusammengestellt. Die Janssen-Cilag GmbH
Gibernimmt jedoch keine Gewahr fiir Aktualitat, Richtigkeit und Vollsténdigkeit. 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 Fahrlassigkeit zur Last féllt. Diese Einschrankung der Haftung auf
vorsétzliches oder grob fahrldssiges Verhalten gilt nicht fiir Schadensersatzanspriiche
wegen der Verletzung des Lebens, des Korpers 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-176158; Mat.-Nr.: 100121574, Stand: 03/2025



