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Mit Patienten,
fir Patienten

Im Mittelpunkt unserer Arbeit stehen die Gesundheit und
Lebensqualitdt von Patienten und Angehérigen. Dafiir jeden
Tag unser Bestes zu geben, ist zentraler Bestandteil unserer
Unternehmensphilosophie. Deshalb geht unser Engagement
weit Gber die Erforschung innovativer Medikamente hinaus.
Wir entwickeln Informations-, Fortbildungs- und Hilfsange-
bote sowie Serviceleistungen, denn wir wollen, dass Patienten
und Angehérige besondere und alltdgliche Momente so er-

leben kénnen, wie es vor der Diagnose selbstverstandlich war.

Die vorliegende Broschire ist in Zusammenarbeit mit praktizie-

renden Arzten sowie betroffenen Patienten entwickelt worden.

Fiir eine bessere Patientenversorgung



Leben gestalten — Daftir
forschen wir in der Onkologie

Liebe Patientin,
lieber Patient,

mit dieser Broschire mdchten wir Sie und Ihnen naheste-
hende Personen Gber wichtige Aspekte rund um das Multiple
Myelom informieren und Ihre Fragen zu der Erkrankung be-
antworten. Sie erfahren unter anderem, welche Symptome
bei einem Multiplen Myelom auftreten kénnen, welche Mdg-
lichkeiten es zur Behandlung der Erkrankung gibt und wo Sie

Unterstltzung anfordern kénnen.

Aullerdem finden Sie in der Broschiire Platz fiir Ihre Fragen,

Anmerkungen und Notizen.

Wir méchten Ihnen mit dieser Broschire auch Mut machen!
Durch die wissenschaftliche Forschung hat sich insbesondere
in den letzten Jahren viel getan, und es gibt weitere vielver-

sprechende Ansatze fir die Zukunft.

Gute Griinde also, um zuversichtlich und entschlossen die Be-

handlung zu beginnen. Dafiir wiinschen wir Ihnen alles Gute!

lhr Onkologie-Team von Janssen

e
janssen )' Oncology
PHARMACEUTICAL COMPANIES OF S}O‘EVMWGWWUW



Fachbegriffe

haben wir an der Seite der Texte erklart,

sofern sie nicht im Text erldutert werden.

Alle fett gedruckten Begriffe sind zudem

im Glossar ab Seite 64 aufgelistet.

Zusatzliche Informationen finden
Sie in kurzen Exkursen am Ende der

Broschire.

Ihre persénlichen Notizen kdnnen
Sie fur Ihre Arzttermine ab Seite 55

aufschreiben.
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Die Erkrankung
verstehen

Die Entstehung von Krebs ist
ein komplexer Vorgang.
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Die Erkrankung verstehen

Zahlen und Fakten zum Multiplen Myelom

Das Multiple Myelom ... ! Die Ursachen ...

. wird hidufig auch
als Plasmozytom
bezeichnet.

. leitet sich ab von
multiple = vielféltig und
myelom = Tumore im Knochenmark.
... sind nicht vollstindig geklart.

................................................................................ .. Diskutiert werden u.a.

Esist...
lonisierende Strahlung

... ein sogenanntes B-Zell-Lymphom’
... gekennzeichnet durch: Pestizide ‘.‘

- &
Die Vermehrung entarteter H
monoklonaler Plasmazellen
. @ im Knochenmark. Plasmazellen Vorbelastungen der
sind Zellen des Immunsystems. @ Erbinformation
Sie produzieren Antikorper, :
die den Kérper u. a. gegen
Krankheitserreger schitzen.

A ‘t’ Die UbermaRige Produktion
vollstandiger oder
A \ unvollstdndiger monoklonaler
Antikorper.



In Deutschland ...

... wird jahrlich bei

~3.600 l\/\énnerrﬂ (55%) und
~2.900 Frauen' @s«

ein Multiples Myelom diagnostiziert.!

Vor dem 40. bis 45. Lebensjahr
wird das Multiple Myelom
sehr selten beobachtet.*?

Die Erkrankung ist in der
Altersgruppe 70 bis 79 Jahre
am haufigsten.'

Die Prognose....

@
éné

...istin den letzten Jahren Die Erkrankung gilt zwar als ... durch die Therapie kénnen

durch die wissenschaftliche nicht heilbar ... aber beschwerdefreie

Forschung kontinuierlich Phasen erreicht und

besser geworden. das Fortschreiten der
Erkrankung verlangsamt
werden.
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verstehen

Knochenmark

Das Knochenmark enthalt
die Vorlauferzellen der
Blutbildung, die sogenannten
Blutstammzellen. Es ist nicht
zu verwechseln mit dem
Rickenmark, ein Teil des
zentralen Nervensystems in

der Wirbelsaule.

B-Lymphozyt

Auch B-Zelle genannt.
B-Lymphozyten gehéren zu den
weilen Blutkérperchen, die fiir
das Immunsystem eine wichtige

Rolle spielen.

Plasmazelle

Voll ausgebildeter B-Lymphozyt,

der Antikorper ausschittet.

Monoklonal

Klonalitdt beschreibt die
Abstammung von Zellen oder
Produkten; monoklonale Zellen
stammen alle von einer einzigen

(= mono) Vorl3uferzelle ab.

Was bedeutet Multiples Myelom?

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

(= Blutbildung, S. 52).

Gut zu wissen:

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

Tumorzellen an mehreren Stellen zu finden.

Aus den Blutstammzellen werden die Blutplattchen
sowie die roten und weilRen Blutkérperchen
gebildet. Zu den weilRen Blutkérperchen gehdren die
natdrlichen Killer-Zellen, die T-Lymphozyten und die

B-Lymphozyten.

Das Multiple Myelom entsteht durch eine bésartige
Veranderung von bestimmten B-Lymphozyten im
Knochenmark, den ssogenannten Plasmazellen. Sie

sind wichtige Zellen des menschlichen Immunsystems.



Gelangen Krankheitserreger in den Kérper, produzieren die gebildeten Plasmazellen
Antikérper, die den Erreger angreifen und zerstéren. Jede Plasmazelle ist somit
fur einen speziellen ,Angreifer” zustdndig und produziert auf diesen Angreifer

zugeschnittene Antikérper (= Immunsystem, S. 53).

Beim Multiplen Myelom entartet eine dieser Plasmazellen, die wiederum auch nur

eine Art von Antikérper produziert. Die Folge der Entartung ist, dass sich diese Zellen
unkontrolliert vermehren und, auch ohne dass eine Infektion vorliegt, tbermaliig viele
Antikérper oder Bruchstiicke dieser Antikérper (Paraproteine) produzieren

(= Antikérper, S. 54).

Da nur eine Plasmazelle und daher auch nur eine Art Antikorper betroffen ist,

sprechen Mediziner von monoklonalen Plasmazellen bzw. Antikérpern.

Gesunde
Plasmazelle

= Myelomzelle ‘} \

Vermehrt sich unkontrolliert und
produziert funktionslose Antikérper
(= Paraproteine)

Entartete Plasmazelle ™. . ‘}
. v \
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verstehen

Erythrozyt

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

dienen dem Sauerstofftransport.

Leukozyt

[von griech. leukos = weil’]. Auch
weiles Blutkdrperchen genannt.
Leukozyten sind ein wichtiger
Bestandteil des Immunsystems.
Eine Untergruppe der Leukozyten

sind die Lymphozyten.

Thrombozyt

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

Blutgerinnung.

Kalzium
Mineralstoff, der wichtig fiir den
Knochenaufbau, aber auch viele

weitere Kérperfunktionen ist.

Wie wirkt sich die Erkrankung
auf den Kérper aus?

Durch die unkontrollierte Vermehrung der entarteten
Plasmazellen (Myelomzellen) und die Produktion der
Paraproteine werden viele Prozesse im Kérper aus dem
Cleichgewicht gebracht. Die Symptome, die aus diesen
Veranderungen entstehen, werden in Kapitel 02 naher
beschrieben.

(= Welche Symptome kénnen auftreten?, S. 16)

Eine Folge der unkontrollierten Vermehrung ist, dass
die normale Blutbildung beeintrachtigt wird und
andere Blutzellen verdrangt werden. Dies fiihrt dazu,
dass im Knochenmark weniger rote Blutkérperchen
(Erythrozyten), weilde Blutkdrperchen (Leukozyten)
und Blutplattchen (Thrombozyten) gebildet werden.
Diese Blutzellen eine entscheidende Rolle bei dem
Sauerstofftransport im Kérper, der Abwehr von

Krankheitserregern und dem Wundverschluss.

Die Myelomzellen befinden sich im Knochenmark,

wo sie indirekt den Abbau des Knochens fordern
(Osteolyse). Die Knochen werden dann porés und
setzen das im Knochen enthaltene Kalzium in das Blut
frei. Der Mediziner spricht in diesem Fall von einer
Hyperkalzdmie. Diese Erhohung des Kalziumspiegels
im Blut kann sich wiederum auf andere Funktionen des
Kérpers negativ auswirken. So kann eine Hyperkalzamie

u. a. zu Herzrhythmusstérungen fihren.



Mitunter werden von den Myelomzellen lediglich Teilstlicke von Antikérpern produziert,
die sogenannten leichten Ketten (= Antikérper, S. 54). Diese leichten Ketten kdnnen
sich als ,Kristalle” (Amyloid) in den Organen ablagern, wodurch die Funktion der
betroffenen Organe eingeschrankt ist. Die leichten Ketten werden Gber den Urin
ausgeschieden. Bei entsprechend hoher Konzentration reichern sie sich in der Niere an

und kénnen dadurch zu Nierenfunktionsstérungen fiihren.

oo Unkontrollierte Vermehrung
A der Myelomzellen ...
(o)
4 \/ \|
Ao L
-~ @ < 1y
-0«
\o . ~
~ /- - N ] o'
™~ '0*
>
... fihrt zur Produktion ... fihrt indirekt zum ... fihrt zur Verdrangung
funktionsloser Antikérper Knochenabbau der Blutstammzellen und
= Paraproteine dadurch zu einer gestorten
Blutbildung ,
v v, v
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Vermehrtes Vorkommen Vermehrte Freisetzung Weniger weil3e
von Paraproteinen im Blut von Kalzium in das Blut Blutkdrperchen,

rote Blutkérperchen und
Blutplattchen im Blut
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Symptome
und Diagnose

Auch wenn die Diagnose
Multiples Myelom erst einmal
ein Schock ist, lassen Sie sich
nicht entmutigen — eine
positive Grundeinstellung hilft

im Umgang mit der Krankheit.
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Symptome und Diagnose

Welche Symptome kénnen auftreten?

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

Ursachen haben.

Das Myelom kann daher tiber Monate bestehen, bevor
es diagnostiziert wird. Etwa 25 % aller Patienten sind
bei der Diagnosestellung noch véllig beschwerdefrei.!
Gar nicht so selten wird das Myelom bei einer

Routineuntersuchung des Bluts entdeckt.



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

¢

e Abgeschlagenheit, Midigkeit und Kurzatmigkeit
aufgrund des verminderten Sauerstofftransports
im Blut (Fehlen von Erythrozyten; Blutarmut)

e Hohere Infektanfalligkeit als Folge des
beeintrachtigten Immunsystems (Fehlen
von Leukozyten)

e Erhohte Neigung zu Blutungen oder langer
andauernde Blutungen als Folge des gestorten
Wundverschlusses (Fehlen von Thrombozyten)

e Durchblutungsstérungen der Organe aufgrund
der Gbermalig produzierten Paraproteine

¢ Nierenschidigungen aufgrund der Ausscheidung
der leichten Ketten

e Schaumender Urin durch die Ausscheidung
der Proteine

e Knochenschmerzen und Knochenbriiche
aufgrund des Knochenabbaus

e Benommenheit, Verwirrtheit oder
Herzrhythmusstérungen als Folge des
freigesetzten Kalziums

17
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Anamnese
Systematische Befragung
durch den Arzt, um den
Gesundheitszustand des

Patienten zu bestimmen.

Zytogenetik
Analyse der Erbinformationen

der Zelle.

M-Gradient

Der M-Gradient ist eine durch
die erhohten Paraproteine
entstehende Spitze (Peak) im
Ergebnis der Serumeiweil3-

Elektrophorese.

Serumeiweil-Elektrophorese
Wird auch als Serumprotein-
Elektrophorese (SPE)
bezeichnet. Sieist ein
labordiagnostisches Verfahren,
um die EiweiBe (Proteine) im

Blutserum zu analysieren.

Antikorperklasse

Die Antikorper werden in
unterschiedliche Klassen (1gG,
IgA, IgM, I1gD und IgE) unterteilt,
von denen jede Klasse eine

bestimmte Funktion hat.

Welche Untersuchungen
werden durchgefiihrt?

Ihrem Arzt steht bei einem Verdacht auf Multiples
Myelom eine Vielzahl an Untersuchungsmethoden zur
Verfligung. Bei der Diagnose helfen Ihrem behandelnden
Arzt verschiedene Spezialisten, die unterschiedliche

Untersuchungen durchfiihren kénnen.

Eine moglichst genaue Diagnostik ist wichtig um:
o das Stadium der Erkrankung zu bestimmen

e die Prognose besser einschatzen zu kénnen

e die Therapieentscheidung zu treffen

¢ den Therapieerfolg zu kontrollieren

Die Diagnostik basiert insbesondere auf folgenden Saulen:
¢ Anamnese und korperliche Untersuchung

Blutbild und Labordiagnostik

Bildgebende Verfahren

e Knochenmarkspunktion

Bevor der Arzt Ihren Kérper untersucht, fragt er Sie
gezielt nach Ihren Beschwerden, zum Beispiel danach,
ob Sie unter Knochenschmerzen oder Abgeschlagenheit

leiden oder ob Sie zu Infekten neigen.

Zur Labordiagnostik zahlt insbesondere die Untersuchung
des Bluts und des Urins. Anhand des Blutbilds kann

der Arzt dann zum Beispiel feststellen, welche Zellen
vermehrt und welche vermindert sind. Er sieht zudem
unter dem Mikroskop, ob die Zellen verandert sind.
Besonders wichtig ist die Bestimmung des M-Gradienten

durch eine SerumeiweiR-Elektrophorese.



Der M-Gradient weist auf eine erhéhte Menge Paraproteine im Blut hin. Durch die

Untersuchung lhres Urins kann Ihr Arzt unter anderem feststellen, ob Sie vermehrt

Paraproteine ausscheiden.

Serumeiweil3-Elektrophorese

Die bildgebenden Verfahren tragen ganz wesentlich dazu bei, Verdnderungen im
Knochen zu erkennen und zu protokollieren. Sie zeigen z. B., inwieweit lhre Knochen,

etwa durch eine Osteolyse, in Mitleidenschaft gezogen worden sind.

Bei der Knochenmarkspunktion werden Ihnen Zellen aus dem Knochenmark
entnommen. Unter dem Mikroskop wird dann gepriift, ob die Plasmazellen in einer
ungewdhnlichen Menge vorliegen. Zudem kénnen diese Zellen Aufschluss tiber die

Erbinformationen der Myelomzellen geben (Zytogenetik).
Was bedeuten meine Befunde?

Einige Erkrankungen verursachen ganz dhnliche Beschwerden wie das Multiple
Myelom. Um die Diagnose eines Multiplen Myeloms zu stellen, muss Ihr Arzt daher
zunachst die Ergebnisse der bei Ihnen durchgefiihrten Untersuchungen genau

auswerten.

Fir die Diagnose Multiples Myelom ist der M-Gradient mal3geblich. Dieser zeigt Ihrem
Arzt, ob Paraproteine im Blut vorliegen. Je nachdem, welche Paraproteine vermehrt
sind, wird die Erkrankung eingeteilt. Liegen z. B. besonders viele Paraproteine der
Antikérperklasse 1gG vor, spricht man von einem IgG-Myelom. Besonders haufig sind

IgG- und IgA-Myelome. Sie machen etwa 80 % der Erkrankungen aus.’

19
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R-ISS

R-ISS steht fiir ,Revised
International Staging System”.
Das International Staging

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

Uberarbeitet.

20

Um das Stadium der Erkrankung bestimmen zu kénnen,

werden folgende Werte im Blut gemessen:?

¢ Beta-2-Mikroglobulin, ein Eiweil3, das sich auf der
Oberflache sehr vieler Zellen im menschlichen Kérper
befindet. Bei Gesunden ist der Wert recht konstant.
Vermehren sich Zellen unkontrolliert, steigt der Wert an.

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

¢ Albumin, ein Eiweil3, das im menschlichen Kérper
groltenteils im Blut vorliegt. Ein erniedrigter Wert

wird u. a. bei Krebserkrankungen beobachtet.

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

Mutationen” genannt.

R-ISS-Stadieneinteilung des Multiplen Myeloms®

Serum Beta-2-Mikroglobulin <3,5 mg/I
und

normwertiges Serumalbumin =3,5 g/dl
und

keine Hochrisikozytogenetik

Stadium |

Stadium Il ist nicht Stadium | oder
Stadium Il zugehorig

Serum Beta-2-Mikroglobulin 25,5 mg/I
und

Hochrisiko-Mutation

oder

erhohter LDH-Wert

Stadium Il



Wie sieht meine Prognose aus?

Prinzipiell ist der Verlauf der Erkrankung sehr unterschiedlich und Igsst sich schwer
voraussagen. Bei einigen Myelompatienten bleibt die Erkrankung Gber viele Jahre

vergleichsweise inaktiv, bei anderen verlduft sie aggressiver und schreitet schnell voran.

Die Prognose fiir das Multiple Myelom ist von Patient zu Patient unterschiedlich und

von vielen Faktoren abhdngig, wie z. B.:

e dem biologischen Alter
e dem Stadium der Erkrankung und

e eventuell weiteren vorliegenden Erkrankungen

Es gibt prognostische Daten auf der Grundlage der Stadieneinteilung nach dem R-ISS.
Demnach liegt die 5-Jahres-Uberlebensrate bei ca. 80 % bei Stadium I. Bei Stadium ||
sind es 60 % und bei Stadium 111 40 %."*

Ganz wichtig: Diese Werte sind geschatzte Durchschnittswerte, die nicht auf jeden

Einzelfall ibertragen werden kénnen. Zudem kann sich die Prognose im Laufe der

Therapie verbessern.

21
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Behandlung und
Verlaufskontrolle

Die Behandlungsmaoglichkeiten
werden kontinuierlich verbessert
und erweitert.
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Rezidiv
Ein Rezidiv ist ein Riickfall, also ein

Wiederauftreten der Krankheit.
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Behandlung und
Verlaufskontrolle

Noch ist das Multiple Myelom leider nicht heilbar, aber
es gibt verschiedene Behandlungsmaoglichkeiten, die
das Fortschreiten der Erkrankung verlangsamen und
die Lebensqualitat verbessern kénnen. Der Zustand
der Beschwerdefreiheit bzw. das Zuriickdrangen der
Symptome wird von Medizinern auch als Remission

bezeichnet.

Welche Therapie fiir Sie am besten geeignet ist und
wann diese begonnen werden sollte, hdngt von
unterschiedlichen Faktoren ab. Ihr Arzt wird mit lhnen
dariiber sprechen, welches Vorgehen erin Ihrem Fall
empfiehlt. Fir eine erfolgreiche Therapie ist es wichtig,
dass Sie sich bei Fragen vertrauensvoll an Ihren Arzt

wenden.

Wenn Sie sich unsicher sind oder lhre
Medikamente nicht gut vertragen, sprechen
Sie mit Ihrem Arzt Gber Alternativen. Setzen

Sie die Medikamente aber nicht eigenmachtig
ab, sondern halten Sie grundsatzlich
Rlcksprache mit Ihrem Arzt. Fiir eine moglichst
effektive Behandlung ist Ihre ,Therapietreue”
(Compliance) essenziell.

Hierzu zahlt insbesondere, dass Sie Ihre
Medikamente so einnehmen, wie es Ihnen

Ihr Arzt verordnet hat.



Gut zu wissen:

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

gut behandelt werden.

Wann ist eine Behandlung sinnvoll?

Die Diagnose Multiples Myelom muss nicht automatisch bedeuten, dass direkt eine

Behandlung erforderlich ist.

Entscheidend ist, inwieweit das Multiple Myelom bereits Auswirkungen auf Ihren
Korper hat. Dies kann anhand von verschiedenen Laborwerten und anderen Kriterien
beurteilt werden. Eine Orientierung fiir den Arzt sind dabei die sogenannten CRAB-

Kriterien.

CRAB-Kriterien fiir die Einleitung einer Therapie'

Hyperkalzamie

(Calcium elevation = C) ErhShtes Kalzium

Niereninsuffizienz
(Renal insufficiency = R)

Knochenbeteiligung

) Verdanderung der Knochen
(Bone abnormalties = B) 9
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Magnetresonanz-
tomografie (= MRT).

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

darzustellen.
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Die International Myeloma Working Group hat 2014 die
CRAB-Kriterien aktualisiert und erweitert. Dabei sind die

SLiM-Kriterien neu hinzugekommen.
SLiM-Kriterien fiir die Einleitung einer Therapie'

Knochenmarkinfiltra-  Klonale Plasmazellen im

tion (Sixty = S) Knochenmark (mehr als 60 %)
Ein bestimmtes Verhaltnis von
betroffenen zu nicht betroffenen
freien leichten Ketten im Serum

Freie leichte Ketten
(Light Chain = Li)

Fokale Lasionen im
MRT (MRT = M)

Knochenschadigung im MRT
Abgesehen von diesen Kriterien kénnen myelombedingte
Schmerzen oder wiederkehrende schwere Infektionen

weitere Behandlungsindikatoren sein.

Die Entscheidung, mit einer Therapie zu beginnen, ist
letztlich von vielen Faktoren oder Kombinationen von
bestimmten Faktoren abhingig und von Patient zu

Patient unterschiedlich.



Welche Méglichkeiten stehen fiir die Therapie zur Verfiigung?

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

angestiegen.

Zur Behandlung stehen prinzipiell die klassische Chemotherapie, die Hochdosis-
Chemotherapie mit Stammzelltransplantation, Proteasom-Inhibitoren,
Immunmodulatoren, ein Histon-Deacetylase (HDAC)-Inhibitor, die Antikérpertherapie
und die Strahlentherapie zur Verfiigung. Sie unterscheiden sich z. B. durch ihre

Angriffspunkte und ihre Vertraglichkeit.
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Hochdosis-Chemotherapie mit anschlieBender
Stammzelltransplantation

Immunmodulatoren,
Proteasom-Inhibitoren,
HDAC-Inhibitor
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Zytostatikum

[von griech. cytos = Zelle und
latein. stare = stehen]. Ein
Zytostatikum ist ein Medikament,
das das Zellwachstum hemmt und

so das Krebswachstum bekampft.
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Chemotherapie

Bei der Chemotherapie werden Medikamente
(Zytostatika) verabreicht, die das Zellwachstum
hemmen. Ziel ist, das Krebswachstum dadurch zu
vermindern, sodass der Tumor im Idealfall ,abstirbt”.
Haufig werden verschiedene Medikamente kombiniert,
um den Tumor an verschiedenen Stellen zu attackieren.
Zudem erfolgt die Behandlung zyklisch, d. h.
Therapiephasen und Erholungsphasen wechseln sich ab.
Wie viele solcher Zyklen durchgefiihrt werden, hangt
unter anderem von den eingesetzten Medikamenten, dem
Zustand des Patienten, dem Ansprechen auf die Therapie

und der Schwere der Erkrankung ab.

Anzahl der Myelomzellen :
nimmtab



Besonders gut wirken Zytostatika bei Zellen, die sich sehr schnell vermehren, wie
beispielsweise Myelomzellen. Leider kénnen Zytostatika nicht zwischen Tumorzellen und
gesunden Zellen unterscheiden. Daher greifen sie auch gesunde Zellen an, wenn sie sich
sehr schnell teilen. Hierzu zahlen zum Beispiel die Haarwurzelzellen und die Zellen des
blutbildenden Systems. Das erklart, warum es bei vielen Chemotherapien zu Haarausfall,
einer erhohten Anfalligkeit fur Infektionen, schnelleren Blutungen und einer Blutarmut

(Andmie) kommen kann.

Hochdosis-Chemotherapie mit anschlieBender
Stammzelltransplantation

Die Hochdosis-Chemotherapie ist eine spezielle Form der Chemotherapie, bei

der die Medikamente sehr viel héher als bei der normalen Chemotherapie dosiert
werden. Die héhere Dosierung bewirkt eine stérkere Wirkung auf die Krebszellen.
Sie geht allerdings auch mit starkeren Nebenwirkungen einher: Im Gegensatz zur
herkémmlichen Chemotherapie werden dabei auch die blutbildenden Stammzellen
im Knochenmark zerstort. Damit der Korper die zerstorten Blutstammzellen wieder
bilden kann, ist daher eine Transplantation von gesunden Stammzellen notwendig

(= Blutbildung, S. 52).
Die Hochdosis-Chemotherapie mit anschliefender Stammzelltransplantation gilt

derzeit als Standardmethode zur Behandlung des Multiplen Myeloms, sofern der

Allgemeinzustand und das Alter der Patienten nicht dagegensprechen.
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Graft versus Myeloma

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

bezeichnet werden.
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Arten der Stammzelltransplantation:

Autologe Stammzelltransplantation =

die Stammzellen stammen vom Patienten selbst

Allogene Stammzelltransplantation =

die Stammzellen stammen von einem fremden
Spender. Bei der allogenen Transplantation

ist eine Graft versus Myeloma (Gv/\\)
gewdinscht, also dass das Immunsystem des
Spenders die Krebszellen zerstort. Damit die
Zellen vom eigenen Kérper nicht abgestoRRen
werden, missen die Gewebemerkmale des
Spenders mit denen des Patienten weitgehend
Gibereinstimmen. Geeignete Spender sind

daher oftmals nahe Verwandte

Periphere Blutstammzelltransplantation =
die Stammzellen werden aus dem Blut des
Patienten oder des fremden Spenders

entnommen und anschlielfend transplantiert

Knochenmarktransplantation =
die Stammzellen werden aus dem Knochenmark
des Patienten oder vom fremden Spender

entnommen und anschlieBend transplantiert



So verl3uft die autologe Stammzelltransplantation mit Stammzellen aus dem Blut:

1. Induktion: Durch eine Induktions-Chemotherapie sollen die Myelomzellen so gut
es geht zuriickgedrangt werden, ohne dass die Stammzellen zerstort werden.

2. Stammzellmobilisation: Die Stammzellen werden durch Medikamente angeregt,
vermehrt aus dem Knochenmark ins Blut auszuwandern. AnschlieRend wird dem
Patienten Blut entnommen, die Stammzellen aus dem Blut herausgefiltert und fiir
die Transplantation aufbereitet. Das bedeutet, dass die Entnahme der Stammzellen
aus dem peripheren Blut erfolgt und nicht direkt aus dem Knochenmark
(= Arten der Stammzelltransplantation, S. 30).

3. Hochdosis-Chemotherapie: Die Hochdosis-Chemotherapie wird durchgefiihrt, um
moglichst viele Myelomzellen des Patienten zu zerstéren.

4. Riickgabe der Stammzellen: Die entnommenen Stammzellen des Patienten werden

ihm wieder verabreicht. Sie wandern ins Knochenmark und beginnen, wieder neue
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Blutzellen zu bilden.

2. Stammzellmobilisation

3. Hochdosis-Chemotherapie

A

4. Riickgabe der
Stammzellen

1. Induktion
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Proteasom-Inhibitoren

Das Proteasom ist die ,Recycling-Maschine” der Zellen. Es baut Eiweil3e ab, welche
die Zellen nicht mehr bendétigen. Diese ,Recycling-Maschinen” werden durch die

Proteasom-Inhibitoren gehemmt.

Myelomzellen sind wahre ,Produktionsmaschinen” fiir Antikérper und haben daher
einen besonders hohen Bedarf an Protein-Recycling. Daher werden sie durch
Proteasom-Inhibitoren besonders stark in Mitleidenschaft gezogen. Gesunde Zellen

werden durch diese Hemmung dagegen weniger beeintrachtigt.
Immunmodulatoren

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

mit Ndhrstoffen versorgen.

Antikérpertherapie

Bei der Antik&rpertherapie werden biotechnologisch hergestellte monoklonale
Antikérper eingesetzt. Diese richten sich, anders als die Chemotherapie, gezielt gegen die

Myelomzellen: Sie passen an die Oberfléche der verdanderten bosartigen Zellen, wie ein

Schliissel in ein Schloss, und fiihren dazu, dass die Myelomzelle zerst6rt wird.

Biotechnologisch i Binden an die Eliminieren der
hergestellte Antikorper + Tumorzelle Tumorzelle
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Strahlentherapie

Mit Hilfe von Strahlung soll erreicht werden, dass 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 6rtlich begrenzte (lokale) Bereiche bestrahlt.
Sie wird beim Multiplen Myelom oder Plasmozytom vor allem zur Behandlung

von Knochenschmerzen eingesetzt. Auerdem kann die Strahlentherapie
Knochenbriichen in tragenden Knochenabschnitten vorbeugen. Darlber hinaus
wird die Strahlentherapie bei extramedullaren Plasmazelltumoren angewandt,

also bei Tumoren aulRerhalb des Knochenmarks.

Beim Multiplen Myelom erfolgt die Strahlentherapie von auRen. Es werden also

keine radioaktiven Substanzen verabreicht.
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Wie werden die Therapien angewendet?

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

Tablette, sondern als Infusion oder als Injektion anzuwenden.
Intravenése Therapie
Oftmals werden Therapien in ein vendses Blutgefa(d (intravenos; i.v.) als Infusion

verabreicht, da der Wirkstoff auf diesem Wege zuverléssig in den Kérper gelangt oder

auch nicht anders gegeben werden kann oder darf. Die Infusion wird in der Regel in
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der Praxis oder Krankenhausambulanz durchgefiihrt und kann mehrere Stunden in

Anspruch nehmen. Die Dauer der Infusion ist abhangig von der Dosis und davon, wie

Sie die Therapie vertragen.

Tipps fiir die Infusion

« Informieren Sie sich genau (iber Zeit, Ort und geplante Dauer
- Bringen Sie warme Kleidung mit
« Denken Sie an lhren Patientenausweis oder Ihre Infusionskarte
- Sorgen Sie fiir Unterhaltungsmaoglichkeiten

(Musik, Bicher, Zeitschriften)
« Lassen Sie sich nach der Infusion abholen

« Nehmen Sie sich danach Zeit zum Erholen

34



Subkutane Therapie

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

Praxen oder Ambulanzen verkiirzt werden kénnen.

Tipps fiir die subkutane Injektion

- Tragen Sie lhre Injektionstermine in Ihrem Kalender ein ‘
« Denken Sie an lhren Patientenausweis oder Ihre Injektionskarte
- Ziehen Sie lockere Kleidung an

« Vermeiden Sie Druck auf die Injektionsstelle

Orale Therapie

Es gibt auch tumorhemmende Medikamente zur Einnahme (oral) in Tabletten-/
Kapselform. Die orale Therapie kann zu Hause durchgefiihrt werden. Dies hat den

Vorteil, dass Sie moglichst wenig Zeit im Krankenhaus oder in einer Praxis verbringen.

Tipps fiir die orale Einnahme

« Nehmen Sie Ihre Tabletten/Kapseln immer genau nach
Absprache mit Ihrem Arzt ein

« Wenn es Ihnen im Alltag schwerféllt, an die Einnahme
zu denken, gibt es viele Unterstiitzungsmaoglichkeiten ‘
(Medikamentenplan, Erinnerungsnotizen, Apps, Patienten- -
Unterstitzungsprogramme).

Bitte wenden Sie sich an lhren Arzt
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Therapien im Rahmen von Studien

Alle neuen Therapien missen vor ihrer Zulassung in klinischen Studien ausfihrlich auf
Wirksamkeit und Vertraglichkeit untersucht werden. Das gilt auch fiir Krebstherapien.
Die neuen Arzneimittel und Behandlungsverfahren werden dafiir an einer gréf3eren
Zahl von Patienten in ausgewahlten medizinischen Zentren erprobt und in der Regel
mit bereits verfligbaren Therapien verglichen. Die Teilnahme an klinischen Studien ist

freiwillig, sowie an bestimmte weitere Kriterien gekntpft.

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

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

Die Behandlung findet bei ausgewéhlten medizinischen Experten statt und die
Ergebnisse werden zu Forschungszwecken genau dokumentiert. Die Teilnehmer an
klinischen Studien tragen zur Entwicklung neuer Arzneimittel und zur Verbesserung
von Behandlungsoptionen bei. Selbst dann, wenn sie persénlich nicht auf eine neue

Behandlungsmethode oder ein neues Arzneimittel ansprechen sollten.

Ob die Teilnahme an einer Studie sinnvoll ist, muss jeder individuell zusammen mit
seinem Arzt und ggf. seinen Angehérigen entscheiden. Eine ausfiihrliche Beratung mit
dem behandelnden Arzt, bei der alle Vor- und Nachteile abgewogen werden kénnen,

ist deshalb unabdingbar.
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Wenn Sie an einer Teilnahme an klinischen Studien interessiert sind, ist Ihr Arzt Ihr
erster Ansprechpartner. Er kann bewerten, ob und welche klinischen Studien fiir
Sie infrage kommen. Weiterhin kénnen Selbsthilfeorganisationen Sie unterstiitzen,
medizinische Zentren zu finden. Eine Auswahl an Adressen und Links von

Patientenorganisationen finden Sie ab Seite 60.

Eine Ubersicht zu Studien zum Multiplen Myelom finden Sie z. B.
auf der Website der Arbeitsgemeinschaft Multiples Myelom unter:

https://www.myelom.org/studien/einfuehrung.html

Zusitzliche MaBRnahmen

Ergdnzende Therapiemalinahmen haben bei der Therapie des Multiplen Myeloms
einen hohen Stellenwert. Patienten, bei denen die Knochen bereits in Mitleidenschaft
gezogen sind, kdnnen von einer begleitenden Therapie mit den Knochen schiitzenden
(osteoprotektiven) Medikamenten profitieren. Ihr Arzt wird Sie auch dariiber

informieren, welche Impfungen in Ihrem Fall sinnvoll sind.

Rehabilitation

Eine an die Therapie anschlieRende medizinische, berufliche und soziale Rehabilitation
ist ein wichtiger Baustein Ihrer Versorgung. Die ,Reha” soll Sie bestmdglich dabei
unterstitzen, die bisherigen Anstrengungen méglichst gut zu verarbeiten und wieder
zu Kraften zu kommen. Dariiber hinaus soll sie den Therapieerfolg sichern und Ihnen

helfen, mit Kraft und Zuversicht in den Alltag zuriickzukehren.
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Onkologie

[von griech. onkos =
Anschwellung].

Ist die Lehre von

Krebserkrankungen.
Hamatologie
[von griech. haima = Blut].

Ist die Lehre vom Blut.

Nephrologie

[von griech. nephros = Niere].

Ist die Lehre von der Niere.

Radiologie

[von latein. radiare = strahlen].

Wird auch als Strahlenheil-

kunde bezeichnet.
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Wer behandelt mich?

Das Multiple Myelom ist sehr vielféltig und hat Einfluss

auf verschiedene Bereiche Ihres Kérpers. Daher ist

bei Ihrer Versorgung die Abstimmung verschiedener

Facharzte aus unterschiedlichen Disziplinen wichtig:

¢ Onkologie/Hamatologie: Der Onkologe/
Hamatologe ist fur Sie der wichtigste Arzt. Erist auf
Krebserkrankungen spezialisiert und trifft gemeinsam
mit Ihnen die Therapieentscheidungen. Da diese
Arzte hiufig auf bestimmte Krebsarten spezialisiert
sind, informieren Sie sich am besten vorab, welcher
Onkologe/Hamatologe sich mit Ihrer Erkrankung

besonders gut auskennt.

Nephrologie: Der Nephrologe kann hinzugezogen
werden, wenn es um Auswirkungen der Erkrankung

auf lhre Niere geht.

Radiologie: Der Radiologe befasst sich mit allen

Maoglichkeiten der Bildgebung zu diagnostischen und

therapeutischen Zwecken.

¢ Strahlentherapie (Radioonkologie): Der
Strahlentherapeut ist Ihr Ansprechpartner bei einer
Strahlentherapie.

Sie konnen sich auch an ein Krebszentrum wenden.

Dort finden Sie alle wichtigen Fachbereiche ,unter

einem Dach“vor.

Fir eine gute Behandlung ist ein Vertrauensverhaltnis zu
Ihrem Arzt wichtig. Wenn Sie Fragen zur Diagnose oder
Ihrer Behandlung haben, wenden Sie sich direkt an lhren
Arzt. Platz zum Notieren lhrer Fragen finden Sie am

Ende der Broschire.



Warum sind Verlaufskontrollen fiir mich so wichtig?
Die Verlaufskontrolle erfillt hauptsachlich folgende Aufgaben:

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

e Frithzeitige Erkennung eines Rezidivs. Wenn trotz zundchst
erfolgreicher Therapie ein Rezidiv auftritt, kann es durch
die Verlaufskontrollen rechtzeitig festgestellt und ggf. eine

weitere Therapie eingeleitet werden.

Denken Sie daher daran, Ihre Termine fiir die Verlaufskontrolle einzuhalten,

auch wenn Sie gerade keine Beschwerden haben.
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Leben mit
Multiplem Myelom

Akzeptieren Sie Ihre Erkran-
kung und gehen Sie offen damit
um. Mit einer positiven Grund-
einstellung und Unterstiitzung
konnen Sie viel mehr erreichen,
als Sie zu Beginn fir moglich
gehalten haben.
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Leben mit
Multiplem Myelom

Kann ich ein normales Leben weiterfiihren?

Ein normales Leben. Dazu gehéren alltégliche Dinge
wie der Beruf, Unternehmungen mit der Familie, Sport,
Theaterbesuche, Reisen und vieles mehr. Natiirlich

ist Ihr Leben durch die Erkrankung und die Therapie
eingeschrankt. Das bedeutet aber nicht, dass Sie auf
alles verzichten missen. Wenn Sie sich unsicher sind,
was gut fur Sie ist und was nicht, wenden Sie sich an

Ihren Arzt.

Da Ihr Immunsystem geschwacht sein kann,
kénnen Sie besonders anféllig fiir Infektionen sein.
Meiden Sie daher Menschenansammlungen und

Kontakt mit zum Beispiel erkalteten Menschen.

Achten Sie ganz besonders auf Hygiene

(Handewaschen).



Berufstitigkeit:

¢ Jeder berufstatige Patient muss fir sich individuell entscheiden, ob er weiter
arbeiten mochte. Wenn es Ihnen schlecht geht, wird Sie Ihr Arzt krankschreiben. In
besonders schweren Fallen besteht auch die Moglichkeit, Friihrente zu beantragen.

e Sprechen Sie offen mit hrem Arbeitgeber (iber Ihre veranderte Situation.

e Fir die Wiedereingliederung in das Berufsleben nach einer langeren Krankheitsphase
gibt es verschiedene Modelle, die auch von der gesetzlichen Krankenversicherung

und der Rentenversicherung unterstiitzt werden.
Sexualitdt und Kinderwunsch:

e Sprechen Sie vertrauensvoll mit Ihrem Partner (iber Probleme. Es hilft Ihnen nicht,
wenn Sie sich unter Druck setzen. Manchmal braucht es einige Zeit, bis Sie und lhr
Partner mit der neuen Situation umgehen kénnen.

e Wenn Sie sich Kinder wiinschen, sprechen Sie Ihren Arzt offen und so frih wie

moglich darauf an, damit er Sie entsprechend beraten kann.

Vor Reisen:
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e Bitten Sie lhren Arzt darum, Ihnen einen Arztbrief mit Informationen zu lhrer
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Therapie und Ihrem Gesundheitszustand auszustellen (auch auf Englisch, wenn

Sie ins Ausland reisen).
e Fragen Sie Ihren Arzt, ob Sie spezielle Impfungen vor der Reise benétigen.
e Informieren Sie sich Giber Facharzte vor Ort.
e Klaren Sie lhren Versicherungsschutz vorab mit Ihrer Krankenkasse.

e Beriicksichtigen Sie die Lagerbedingungen Ihrer Medikamente.
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Kann ich selbst etwas tun?

Zum Therapieerfolg kann eine Vielzahl von Faktoren beitragen.

Nachfolgend einige Anregungen:

¢ Informieren Sie sich Giber Ihre Erkrankung und Ihre Moglichkeiten.

¢ Achten Sie darauf, dass Sie Ihre Arzttermine und alle drztlichen Anordnungen
einhalten.

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

e VVermeiden Sie Infektionsrisiken.

o Achten Sie auf Ihre Nieren. Trinken Sie daher ausreichend Wasser am Tag.

e Denken Sie auch an lhre psychische Gesundheit. Es gibt eine Reihe von
psychoonkologischen Angeboten, die Sie in Anspruch nehmen kénnen
(= Was ist psychoonkologische Hilfe?, S. 49). Hilfreich sein kann auch der Austausch
mit anderen Betroffenen, z. B. in einer Selbsthilfegruppe (= Wie kann mich eine
Selbsthilfegruppe unterstiitzen?, S. 49).

¢ Unternehmen Sie Dinge, die Ihnen Freude bereiten. Sprechen Sie mit Ihrem Arzt

Leben mit

Gber Ihre Hobbys und gehen Sie diesen wenn méglich weiter nach.

e Erndhren Sie sich gesund und ausgewogen.
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¢ Bleiben Sie in Bewegung, aber iberfordern Sie sich nicht. Falls Sie sich unsicher sind,

ob Sie eine bestimmte Sportart bei lhrem Befund austiben kénnen, fragen Sie vorher

bei lhrem Arzt nach.
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Wie kénnen meine Angehérigen oder Freunde mir helfen?

Ilhre Angehérigen und Ihr Freundeskreis kénnen in dieser schwierigen Zeit eine
wichtige Stiitze fir Sie sein. Es ist wichtig herauszufinden, wie Sie, aber auch andere,

mit der neuen Situation umgehen kénnen und wollen.

Ihre Familie und Ihre Freunde kénnen Ihnen in vielen Bereichen zur Seite stehen,

zum Beispiel indem sie

e Sie bei lhren Arztterminen begleiten und unterstitzen.

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

e sich ebenfalls Giber die Erkrankung und die Therapien informieren, um
Sie bei Therapieentscheidungen unterstiitzen zu kénnen.

e Sie bei gesunder Erndhrung und Sport unterstitzen.

e kleine Aufgaben im Alltag ibernehmen.
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Hilfsangebote

Die Diagnose Krebs
beeinflusst viele Bereiche
des taglichen Lebens.
Zahlreiche Hilfsangebote
und Méglichkeiten zum
Austausch mit anderen
Betroffenen kénnen helfen.
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Hilfsangebote

Es gibt eine Reihe von Ansprechpartnern fir Ihre
Fragen. So sind z. B. Patientenorganisationen fir das
Multiple Myelom sowie Krebsberatungsstellen wichtige
Anlaufstellen, die lhnen u. a. mit Informationen zu Ihrer

Erkrankung weiterhelfen konnen.

Die intensive Behandlung des Multiplen Myeloms

kann sehr zeitaufwandig sein. Zudem kénnen die
Therapie und der mégliche Verdienstausfall eine grof3e
finanzielle Belastung darstellen. Sprechen Sie daher
mit Ihrer Krankenversicherung und Ihrem Arzt Gber die

Kosteniibernahme lhrer Therapie.



Was ist psychoonkologische Hilfe?

Eine positive Einstellung hilft Ihnen, ein méglichst normales Leben zu fihren. Leider
neigen wir oft dazu, die Psyche zu vernachlassigen, dabei ist die ein wesentlicher
Baustein fir Wohlbefinden und Gesundheit. Wenn Sie niedergeschlagen sind

oder mit einer ,neutralen” Person sprechen méchten, kénnen Sie sich an einen

Psychoonkologen wenden.

Psychoonkologische Angebote zielen darauf ab, Sie und Ihre Angehérigen in dieser
besonderen Zeit zu unterstiitzen und zu begleiten. Ein solches Angebot in Anspruch
zu nehmen heilt nicht, dass Sie ,schwach”sind, sondern zeigt vielmehr, dass Sie bereit

sind, sich aktiv mit Ihrer schwierigen Situation auseinanderzusetzen.
Wie kann mich eine Selbsthilfegruppe unterstiitzen?

Aulder der Familie, Freunden und der psychoonkologischen Unterstitzung kénnen
Selbsthilfegruppen eine weitere Saule bilden, die Ihnen hilft, besser mit der Krankheit

umzugehen.

Hier kénnen Sie sich mit anderen, die dieselben Sorgen und Fragen haben, tiber
alltagliche Dinge austauschen und sich gegenseitig tiber neue Entwicklungen und

klinische Studien informieren.

Bei der Suche nach einer Selbsthilfegruppe kénnen Sie sich an Ihren Arzt wenden oder

auch im Internet kundig machen. In fast jeder groBeren Stadt ist eine Gruppe ansassig.

9j0qabuesy|iH

Eine Auswahl an Adressen und Links finden Sie ab Seite 61 oder

unter https://www.krebsratgeber.de/patientenorganisation
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Weitere
Informationen

Nutzen Sie die Moglichkeit, sich
zu informieren und mit anderen
Betroffenen auszutauschen.
Und vergessen Sie nicht, die
schénen Momente im Leben
weiter bewusst zu geniel3en.
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Weitere Informationen

Blutbildung

Der Korper bildet im Knochenmark aus Stammzellen
unablassig neue Blutzellen, die von dort aus in die
Blutbahn gelangen und unterschiedliche Funktionen

Ubernehmen:

e Rote Blutkérperchen (Erythrozyten) transportieren
den Sauerstoff aus den Lungen durch den Kérper zu
den einzelnen Zellen.

o Blutpldttchen (Thrombozyten) spielen eine wichtige
Rolle bei der Blutgerinnung und dem Wundverschluss.

o Weilde Blutkérperchen (Leukozyten) sind ein wichtiger
Bestandeteil des Immunsystems und schiitzen den

Korper beispielsweise vor Infektionen.

Blutplattchen:
Blutungsstillung

....... ) » ‘ Rote Blutkérperchen:
Sauerstofftransport

Stammzelle

H w
P WeiRe Blutkdrperchen:

U Infektabwehr

Wenn ein Multiples Myelom vorliegt, storen

die Myelomzellen die gesunde Blutbildung. Es
werden weniger Erythrozyten, Leukozyten und
Thrombozyten gebildet, was vielfiltige Auswirkungen

auf den Korper hat.



Immunsystem

Das Immunsystem des Menschen besteht aus vielen Arten von Zellen, die fir die
Abwehr von Krankheitserregern, wie Viren oder Bakterien, zustandig sind. Einige
Zellen ,fressen” die Erreger selbst auf, andere rufen weitere Zellen zur Bekdmpfung

zu Hilfe.

Besonders wichtig fiir das Immunsystem sind die weillen Blutkérperchen, auch
Leukozyten genannt. Eine Untergruppe der Leukozyten sind die Lymphozyten,

zu denen die natirlichen Killer-Zellen (NK-Zellen), die T-Lymphozyten und die
B-Lymphozyten gehéren. B-Lymphozyten sind Zellen, die eine spezifische Abwehr
der Erreger Uber Antikdrper ermoglichen. Der B-Lymphozyt wird aktiviert, sobald

er mit dem Erreger direkt oder Giber den ,Hilferuf” einer anderen Zelle in Kontakt
tritt. Durch die Aktivierung entwickelt er sich zu einer Plasmazelle, die spezifische
Antikérper gegen diesen Erreger produziert. Das bedeutet, dass diese Antikdrper nur
auf diesen einen Erreger passen, quasi wie ein Schllssel nur ein Schloss 6ffnen kann.

Die Antikorper ,docken”an den Erreger an und fiihren zu dessen Zerstérung.

Kontakt mit
Krankheitserreger

B-Lymphozyt /‘ )\ o “ >

Andocken der Antikérper
und Zerstérung der Erreger
Gesunde Plasmazelle
bildet Antikorper

Bei einem Multiplen Myelom entartet eine dieser Plasmazellen. Diese eine Plasmazelle
vermehrt sich unkontrolliert weiter. Die entarteten Plasmazellen (= Myelomzellen)
produzieren ohne Anlass, also ohne dass zum Beispiel eine abzuwehrende Infektion
vorliegt, standig Antikorper oder Bruchstiicke von Antikérpern. Ihre eigentliche

Aufgabe im Immunsystem erfillen sie nicht mehr.
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Antikorper

Antikérper werden auch Immunglobuline (1g) genannt. Sie kénnen den Kérper
unter anderem gegen Infektionen schiitzen, indem sie dazu fiihren, dass der
Krankheitserreger zerstort wird. Es gibt verschiedene Antikérperklassen (IgG, IgA,

IgM, 1gD und IgE), die unterschiedliche Aufgaben haben.

Die Immunglobuline bestehen aus ,leichten” und ,schweren” Eiweillketten
(Proteinketten). Diese Ketten sind tiber , Briicken” miteinander verbunden und bilden
so den fertigen Antikérper. Wenn die leichten Ketten nicht mit den schweren Ketten
verbunden sind, werden sie als ,freie leichte Immunglobulinketten” bezeichnet. Die

leichten Ketten werden in zwei Arten unterteilt: Kappa (k) und Lambda (A).

Bei einem Multiplen Myelom werden von nur einer Sorte ibermaRig viele Antikorper
oder Bruchstiicke davon produziert. Diese Antikorper erfiillen keine Funktion, sondern

kénnen dem Kérper sogar schaden.

Kappa (k)
leichte kette @& A& - schwere Kette
...................... s
"""""" schwere Kette Lambda (A)
freie leichte
IgM IgD IgA IgE

Immunglobulinketten

Weitere
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Meine Fragen und Notizen
Bei der Vielzahl an Arztterminen ist es wichtig, dass Sie sich jeweils gut vorbereiten.
Daher ist es hilfreich, wichtige Fragen und Punkte, die Sie ansprechen mochten,

aufzuschreiben. Fir lhre Notizen kénnen Sie z. B. die folgende Seite nutzen. Alternativ

kénnen Sie die Checkliste ab Seite 56 mit vorformulierten Fragen als Unterstitzung fir

das Gesprach nutzen.

)
iy
g =
32
o8
o-l
=m
(0]

=




Checkliste fiir das Gesprich in der Arztpraxis

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

O Welche Prognose/Heilungschancen hat meine Erkrankung?

Diagnose:

O Wie wird die Diagnose gestellt?

Untersuchung:
O Welche Untersuchungen stehen noch aus?

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

Befund:

O Was bedeuten die einzelnen Befunde?

Weitere
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Behandlung:

OO0OO0OO0OO0O OO0OO0OO0OO0O0

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

Wie sieht mein Behandlungsplan im Detail aus?

Wie lange wird meine Behandlung dauern?

Wie sehen die ndchsten Therapieschritte aus?

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

Welche Faktoren kénnen den Behandlungserfolg beeinflussen?
Was kann ich persénlich zum Therapieerfolg beitragen?

Wie wird der Behandlungserfolg kontrolliert?

Welche Untersuchungen sind wie oft erforderlich?

Kommt die Teilnahme an klinischen Studien fiir mich als
Behandlungsoption in Frage?
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Checkliste fiir das Gesprach in der Arztpraxis

Terminplanung:
O Wie viele Termine werden eingeplant?

O Wie viel Zeit muss ich pro Termin ungefahr mitbringen?

Nebenwirkungen:

O Mit welchen Nebenwirkungen kann ich
wahrend/nach der Behandlung rechnen?

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

O Was soll ich tun, wenn Nebenwirkungen auftreten?

Medikamente:

O Was muss ich wéhrend der Einnahme meiner Medikamente allgemein

beachten (Einnahmezeit/Nahrungsmittel)?

Weitere
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Erndhrung:
O Sollte ich bestimmte Nahrungsmittel vermeiden?

O Sollte ich meine Erndhrung umstellen?

Unterstiitzung:

O An wen kann ich mich wenden, wenn ich Fragen habe
oder mich unwohl fiihle und Unterstiitzung benétige?

O Wo finde ich weitere wichtige Informationen
und Adressen/Telefonnummern?

O Welche Selbsthilfegruppen wiirden Sie mir empfehlen?

Alltag:

O Mit welchen Verdnderungen in meinem Alltag kénnte ich rechnen?

Berufstitigkeit:
O Werde ich weiterhin meinen Beruf austiben kénnen?
O Was muss ich hierbei beachten?

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

Sport:
O Darf ich weiterhin Sport treiben?

O Welche Sportarten waren am besten geeignet?
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Weitere Informationen

Allgemeine Informationen zum Thema finden sie auf folgenden Internetseiten*:

Ausfiihrliche Informationen www.janssen.com/germany/
zum Multiplen Myelom therapiegebiete/multiples-myelom
Informationen zum Multiplen Myelom www.krebsratgeber.de/mm

Informationen zu aktuellen
medizinischen Themen bei Krebs

Dienst des DKFZ mit allgemeinen
Informationen zu Krebs

Offizielle Seite des Deutschen
Krebsforschungszentrums

Wiedereingliederung in das Berufsleben
und andere Informationen

Versorgungsamt fiir die Beantragung
des Schwerbehindertenausweises

Informationen zur grenziiberschreitenden
Gesundheitsversorgung

Unabhingige Patientenberatung

www.patientenberatung.de
Deutschland P 9

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

Weitere
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Selbsthilfe- und Patientenorganisationen

Myelom

1 |ﬂ| Dautsehland .V

[ i e

WM CRLITY

MYRLC
RHEIN-MAIN

Myelom Deutschland e.V.
Bundesverband fiir Myelom-Patienten,
Selbsthilfegruppen und Interessenten
Telefon: 0632196 38 30

www.myelom-deutschland.de

Arbeitsgemeinschaft Multiples Myelom
mit Forum fiir Patienten und Angehérige
www.myelom.org

Leukdmiehilfe Rhein-Main e.V.
Telefon: 06142 322 40
www.leukaemiehilfe-rhein-main.de

Myelom-Gruppe Rhein-Main g.e.V.
Telefon: 06142322 40
www.myelom.net

61

3
=
o
=]
3
-]
(=%
o
2
[0}
=)

=
i
I
[0}
=
o




Weitere
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/MEIN
KREBSRATGEBER

lhr personlicher Begleiter in allen Phasen der Krebserkrankung

MEIN KREBSRATGEBER ist ein von Janssen bereitgestelltes Internetportal
fur Krebserkrankte, Angehérige und Interessierte. Das Informationsportal soll
ein personlicher Begleiter sein, das in allen Phasen der Erkrankung informiert
und Hilfestellungen anbietet.

Das Wichtigste in Kiirze:

« Seri6se Informationen auf dem aktuellen Stand der Wissenschaft
« Wertvolle Alltagstipps zum Leben mit Krebs

- Uber 80 Videos mit Wissen und praktischen Hilfen

- Arzteverzeichnis mit mehr als 500 onkologischen Praxen

«+ Ansprechpartner bei Selbsthilfeorganisationen

- Austauschmoglichkeit mit anderen Betroffenen

Weitere Informationen von Janssen E
zum Multiplen Myelom finden Sie unter:
www.krebsratgeber.de/MM E
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Fachbegriffe

A

Albumin

Ein Eiweil3, das gréftenteils im
menschlichen Blut vorliegt

Allogene Stammzelltransplantation
Transplantation fremder Stammzellen

Amyloid
Ablagerung von abnorm veranderten
Proteinen

Anamnese
Befragung durch den Arzt, um den
Gesundheitszustand abzuklaren

Antikérper
(= Immunglobulin)

Antikérperklasse

Antikérper werden in unterschiedliche
Klassen (IgG, IgA, IgM, IgD und IgE)
unterteilt, die jeweils eine bestimmte
Funktion haben

Antikérpertherapie

Therapie mit biotechnologisch
hergestellten Antikérpern, die die
Krebszellen direkt angreifen

Autologe Stammzelltherapie
Transplantation der eigenen Stammzellen

B

Beta-2-Mikroglobulin

Ein Eiweild auf der Zelloberflache
vieler Zellen

64

B-Lymphozyt

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

B-Zelle
(= B-Lymphozyt)

B-Zell Lymphom

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

E

Erythrozyt

Rotes Blutkérperchen. Erythrozyten
sind verantwortlich fir den
Sauerstofftransport im Kérper

G

Graft versus Myeloma

Das Transplantat des Spenders wendet
sich gegen das Myelom

H
Hamatologie
Lehre vom Blut

HDAC-Inhibitor
Medikament, das die Histon-Deacetylase
hemmt

Histologie
Analyse des Gewebes

Hyperkalzimie
Zu hoher Kalziumanteil im Blut



1

Immunglobulin

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

Immunmodulator
Medikament, das das
Immunsystem verandert

K

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

Knochenmarktransplantation
Transplantation von Stammzellen, die aus
dem Knochenmark entnommen worden
sind (= Knochenmark)

L

Laktatdehydrogenase

Ein Enzym, das freigesetzt wird, wenn
Zellen absterben

Leichte Kette
Teil des Antikorpers

Leukozyt

Weilles Blutkérperchen. Leukozyten
sind ein wichtiger Bestandteil des
Immunsystems

Lymphozyt
Lymphozyten sind eine Untergruppe
der Leukozyten

M

M-Gradient

Bildet die Fraktion der Paraproteine in
der Serumeiweil3-Elektrophorese ab

Monoklonal

Klonalitdt beschreibt die Abstammung von

Zellen oder Produkten. Monoklonale Zellen
stammen alle von einer einzigen (= mono)
Vorlauferzelle ab

MRT (=Magnetresonanztomografie)
Bildgebendes Verfahren, das mit einem
starken Magnetfeld und Radiowellen
arbeitet (=keine Rontgenstrahlen).
Synonym: Kernspintomografie

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

Myelomzelle
Eine entartete Plasmazelle

N
Nephrologie
Lehre von der Niere

o
Onkologie
Lehre von den Krebserkrankungen

Osteolyse
Abbau der Knochensubstanz
65

5
=
o
9
3
o
=,
o
2
o
E)

=
o
(=
o
o
o




Weitere

c
o
c

.2
e
[}
E
-

L

i

Osteoprotektiv
Knochenschiitzend

-]
Paraprotein
LUnvollendeter” Antikérper (Bruchstiick)

Periphere
Blutstammzelltransplantation
Transplantation von Stammzellen, die aus
dem Blut entnommen worden sind

Plasmazelle
Voll ausgebildeter B-Lymphozyt

Plasmozytom
Plasmozytom wird als Synonym fir das
Multiple Myelom verwendet

Proteasom-Inhibitor
Medikament, das das Proteasom der
Zellen hemmt

Psychoonkologe
Betreut die Krebspatienten
psychologisch

R
Radiologie
Die Strahlenheilkunde

Radioonkologie
(= Strahlentherapie)

Remission

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

66

Rezidiv
Ein Ruckfall bzw. das Wiederauftreten
der Erkrankung

S
Schwere Kette
Teil des Antikorpers

SerumeiweiR-Elektrophorese
Labordiagnostisches Verfahren, um
die Serumproteine zu analysieren

Solitires Plasmozytom

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

Strahlentherapie
Behandlung mit ionisierender Strahlung

T
Thrombozyt

Blutplattchen. Thrombozyten sind
wichtig fir die Blutgerinnung

4
Zytogenetik
Analyse der Chromosomen in der Zelle

Zytostatikum
Medikament, das das
Zellwachstum hemmt
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Aktualitat, Richtigkeit und Vollstandigkeit. Fir den Ersatz von Schaden, gleich aus welchem Rechtsgrund,
haftet Janssen-Cilag nur, wennihm, seinen gesetzlichen Vertretern, Mitarbeitern oder Erfiillungsgehilfen
Vorsatz oder grobe Fahrlassigkeit zur Last fallt. Schadensersatzanspriiche wegen der Verletzung des
Lebens, des Koérpers oder der Gesundheit bleiben von der bevorstehenden Regelung ausgeschlossen.
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