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Diese Broschire kann das Gesprach mit Threm Arzt nicht ersetzen. Sie
finden hier jedoch zusatzliche Informationen, Hinweise und Hilfsange-
bote, die Sie im Arztgesprdch und im Alltag unterstiitzen kénnen.

Liebe Leserin, lieber Leser!

Vielleicht wurde bei IThnen ein Multiples Myelom festgestellt oder es
besteht der Verdacht darauf. Das Multiple Myelom ist eine Krankheit, die
eine schwere Belastung fiir Sie sein kann.

In dieser Patientenleitlinie finden Sie Informationen, die Ihnen helfen
kénnen, lhre Situation besser einzuschatzen. Sie erfahren, wie ein Multi-
ples Myelom entsteht, wie es festgestellt und wie es behandelt wird. So
kénnen Sie besser absehen, was in Folge der Krankheit womoglich auf
Sie zukommt und wie Sie dem begegnen kénnen.

Wenn Sie als Angehdériger eines erkrankten Menschen diese Patienten-
leitlinie lesen, finden Sie spezielle Hinweise im Kapitel ,,Hinweise fir
Angehorige und Freunde” ab Seite 156.

Patientenleitlinie Multiples Myelom

Diese Patientenleitlinie richtet sich an Patienten ab dem 18. Lebensjahr
mit dem Verdacht oder der Diagnose Multiples Myelom. Wenn bei
Ihnen eine monoklonale Gammopathie unklarer Signifikanz (MGUS)
festgestellt wurde, hilft Thnen diese Patientenleitlinie nicht weiter. In
dieser Patientenleitlinie geht es nur um das Multiple Myelom.

Wir mdchten Sie mit dieser Patientenleitlinie...

e liber den aktuellen Stand der wissenschaftlichen Erkenntnisse zum
Multiplen Myelom informieren;

e {iber die empfohlenen Untersuchungen und Behandlungsmadglich-
keiten aufklaren;

e darin unterstiitzen, im Gesprach mit allen an der Behandlung Betei-
ligten fiir Sie hilfreiche Fragen zu stellen. In einigen Kapiteln finden
Sie Vorschldge fiir verschiedene Fragen;

* dazu ermutigen, anstehende Behandlungsentscheidungen in Ruhe
und nach Beratung mit Ihrem Behandlungsteam sowie Ihren Ange-
horigen zu treffen;

e auf Tipps zum Umgang mit der Krankheit im Alltag aufmerksam
machen;

 auf Beratungs- und Hilfsangebote hinweisen.

Warum Sie sich auf die Aussagen in dieser
Broschiire verlassen kdnnen...

Grundlage fir diese Patientenleitlinie ist die S3-Leitlinie ,,Diagnostik,
Therapie und Nachsorge fir Patienten mit monoklonaler Gammopathie
unklarer Signifikanz (MGUS) oder Multiplem Myelom* mit Stand Februar
2022 (Version 1.0). Diese Leitlinie enthadlt Handlungsempfehlungen fir
verschiedene Berufsgruppen, die an der Versorgung von Menschen mit



Multiplem Myelom oder MGUS beteiligt sind. Die Ihnen hier vorliegen-
de Patientenleitlinie richtet sich jedoch nur an Patienten mit Multiplem
Myelom.

Initiiert und koordiniert durch die Deutsche Gesellschaft fir Hima-
tologie und Medizinische Onkologie (DGHO) und geférdert durch die
Stiftung Deutsche Krebshilfe im Rahmen des Leitlinienprogramms
Onkologie, haben mehrere medizinische Fachgesellschaften und Organi-
sationen diese Leitlinie erstellt. Zu dieser Expertengruppe gehoéren auch
immer Vertreter von Patienten. Alle beteiligten Organisationen finden
Sie ab Seite 182. Die Empfehlungen der S3-Leitlinie sind flir Experten
formuliert und daher nicht fiir jeden verstandlich. In dieser Patienten-
leitlinie libersetzen wir die Handlungsempfehlungen in eine allgemein-
verstdndliche Sprache. Die wissenschaftlichen Quellen, auf denen die
Aussagen dieser Patientenleitlinie beruhen, sind in der S3-Leitlinie
aufgefiihrt und dort nachzulesen.

Die S3-Leitlinie finden Sie kostenlos im Internet:

Aktualitdt

In der Patientenleitlinie finden Sie alle Untersuchungs- und Behand-
lungsverfahren, die in der aktuellen S3-Leitlinie (Stand Februar 2022,
Version 1.0) genannt werden. Aber die Forschung geht weiter. Immer
wieder werden neue Verfahren, beispielsweise auch Wirkstoffe, getes-
tet. Wenn sie sich nach kritischer Bewertung aller vorhandenen Daten
als wirksam erwiesen haben, nimmt das Expertenteam beispielsweise
neue Untersuchungen oder Medikamente in die S3-Leitlinie auf. Dann
wird auch diese Patientenleitlinie aktualisiert.

Soll-, Sollte-, Kann-Empfehlungen -

was heifdt das?

Die Empfehlungen einer S3-Leitlinie beruhen soweit wie moglich auf
fundierten wissenschaftlichen Erkenntnissen. Manche dieser Erkennt-
nisse sind eindeutig und durch aussagekraftige Studien abgesichert.
Andere wurden in Studien beobachtet, die keine sehr zuverldssigen Er-
gebnisse liefern. Manchmal gibt es in unterschiedlichen Studien auch wi-
dersprichliche Ergebnisse. Alle Daten werden einer kritischen Wertung
durch die Expertengruppe unterzogen. Dabei geht es auch um die Frage:
Wie bedeutsam ist ein Ergebnis aus Sicht der Betroffenen? Das Resultat
dieser gemeinsamen Abwadagung spiegelt sich in den Empfehlungen der
Leitlinie wider. Je nach Datenlage und Einschatzung der Leitliniengruppe
gibt es unterschiedlich starke Empfehlungen.

Das wird auch in der Sprache ausgedriickt:
»Soll“ (starke Empfehlung): Nutzen beziehungsweise Risiken sind ein-
deutig belegt und/oder sehr bedeutsam;
»Sollte“ (Empfehlung): Nutzen beziehungsweise Risiken sind belegt
und/oder bedeutsam;
~kann“ (offene Empfehlung): Nutzen beziehungsweise Risiken
sind nicht eindeutig belegt oder der belegte Nutzen ist nicht sehr
bedeutsam.

Manche Fragen sind fir die Versorgung wichtig, wurden aber nicht in
Studien untersucht. In solchen Fdllen kann die Expertengruppe aufgrund
ihrer eigenen Erfahrung gemeinsam ein bestimmtes Vorgehen emp-
fehlen, das sich in der Praxis als hilfreich erwiesen hat. Das nennt man
einen Expertenkonsens.

Bei der Umsetzung der drztlichen Leitlinie in diese Patientenleitlinie
haben wir diese Wortwahl beibehalten. Wenn Sie hier also lesen, Ihr Arzt
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soll, sollte oder kann so oder so vorgehen, dann geben wir damit genau

den Empfehlungsgrad der Leitlinie wieder. Beruht die Empfehlung nicht

auf Studiendaten, sondern auf Expertenmeinung, schreiben wir: ,,nach

Meinung der Expertengruppe...”.

Was wir lhnen empfehlen méchten
Bevor Sie sich in die Patientenleitlinie vertiefen, mochten wir Thnen

vorab einige Punkte ans Herz legen, die uns besonders wichtig sind:

Diese Patientenleitlinie ist kein Buch, das Sie von vorn bis hinten
durchlesen miissen. Sie kénnen einzelne Kapitel auch iberspringen
und spater lesen. Jedes Kapitel steht, so gut es geht, fiir sich.

Fragen Sie nach: Auch wenn wir uns vorgenommen haben, verstand-
lich zu schreiben, sind die Informationen umfangreich und oft kom-
pliziert. Wenn etwas unklar bleibt, nutzen Sie die Mdoglichkeit, Ihre
Fragen gezielt dem Arzt zu stellen.

Sie haben das Recht mitzuentscheiden: Nichts sollte tiber Ihren Kopf
hinweg entschieden werden. Eine Untersuchung oder Behandlung
darf nur erfolgen, wenn Sie damit einverstanden sind.

Sie haben die Freiheit, etwas nicht zu wollen: Mitzuentscheiden
heift nicht, zu allem ja zu sagen. Das gilt fiir Untersuchungen und
Behandlungen ebenso wie fiir Informationen. Obwohl wir davon
ausgehen, dass Informationen die Eigenstdndigkeit von Betroffenen
starken, kann IThnen niemand verwehren, etwas nicht an sich heran-
lassen oder nicht wissen zu wollen.

Noch einige allgemeine Hinweise
Fremdwodrter und Fachbegriffe sind im Kapitel ,,Wérterbuch“ ab
Seite 175 erklart.
Die neben dem Text weist auf weiterfiihrende Informationen in
dieser Broschiire hin.
Damit diese Patientenleitlinie besser lesbar ist, verzichten wir darauf,
gleichzeitig mannliche und weibliche Sprachformen zu verwenden.
Samtliche Personenbezeichnungen schlieBen selbstverstandlich alle
Geschlechter ein.

Unterstiitzungs- und Informationsbedarf

Viele Menschen erleben eine Krebserkrankung als eine schwierige
und belastende Situation. Deshalb wiinschen sich Betroffene oft see-
lische Unterstiitzung und Hilfe beim gemeinsamen Zusammenleben
mit der Krankheit (psychosoziale Unterstiitzung). Sie suchen fachlich
kompetente Vertrauenspersonen, zum Beispiel Arzte, Pflegefachkrif-
te, Psychologen, Psychotherapeuten, Sozialarbeiter, Seelsorger oder
Gleichbetroffene.

Wer eine Krebsdiagnose bekommen hat, hat auRerdem viele Fragen wie:
Wo finde ich Hilfe?
Wie gehe ich mit Belastungen und Stress um?
Mit wem kann ich liber meine Probleme sprechen?
Ist es normal, was ich empfinde?

Der Informationsbedarf von Betroffenen kann sich je nach Verlauf der
Erkrankung oder Behandlung verdndern. Es gibt viele Mdglichkeiten, sich
Uber eine Krebserkrankung zu informieren. Eine wichtige Rolle spie-

len dabei Selbsthilfeorganisationen sowie Beratungsstellen. Aber auch
medizinische Fachgesellschaften oder wissenschaftliche Organisationen
kdnnen fiir Betroffene wichtige Anlaufstellen sein. Adressen, an die Sie
sich wenden konnen, finden Sie im Kapitel ,,Adressen und Anlaufstellen”
ab Seite 166.

n
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Gesundheitsinformationen im Internet - Worauf Sie

achten sollten

Im Internet finden Sie Material zum Thema Krebs in Hiille und Fiille.

Nicht alle Webseiten bieten ausgewogene Informationen. Und nie

kann ein einzelnes Angebot allein alle Fragen beantworten. Wer sich

umfassend informieren méchte, sollte daher immer mehrere Quellen

nutzen. Damit Sie wissen, wie Sie verldssliche Seiten besser erkennen

kénnen, haben wir ein paar Tipps fiir Sie zusammengestellt.

Qualitatssiegel kénnen nur eine grobe Orientierung geben. Die

,Health on the Net“ Foundation (HON) in der Schweiz und das

Aktionsforum Gesundheitsinformationssystem (afgis) zertifizieren

Internetseiten zu Gesundheitsthemen. Diese Siegel iberpriifen aller-

dings lediglich formale Voraussetzungen, zum Beispiel ob die Finan-

zierung transparent ist oder ob Autoren und Betreiber angegeben

werden. Eine inhaltliche Bewertung der medizinischen Informationen

findet durch diese Qualitdtssiegel nicht statt. Genauere Informationen

zur Siegelvergabe finden Sie ebenfalls auf diesen Webseiten.

Wenn Sie auf einer Internetseite sind, sehen Sie sich die Information

genau an! Uberpriifen Sie, ob Sie folgende Angaben finden:

e Wer hat die Information geschrieben?

e Wann wurde sie geschrieben?

* Sind die Quellen (wissenschaftliche Literatur) angegeben?

* Wie wird das Informationsangebot finanziert?

Vorsicht ist geboten, wenn:

e Markennamen genannt werden, zum Beispiel von Medikamenten;

* die Information reierisch geschrieben ist, etwa indem sie Angst
macht oder verharmlost;

e nur eine Behandlungsmoglichkeit genannt wird;

¢ Heilung ohne Nebenwirkungen versprochen wird;

* keine Angaben zu Risiken oder Nebenwirkungen einer Behandlung
gemacht werden;

* von wissenschaftlich gesicherten oder empfohlenen MaBnahmen
abgeraten wird.

Bevor Sie sich fiir eine Untersuchung oder Behandlung entscheiden,

besprechen Sie alle Schritte mit lhrem Behandlungsteam. Weitere

Hinweise finden Sie im Informationsblatt ,,Gute Informationen im Netz

finden“.

Psychoonkologische Unterstiitzung

Die Psychoonkologie gehort zur Krebsmedizin (Onkologie). Sie hilft
den Betroffenen vor allem dabei, mit den seelischen und sozialen
(psychosozialen) Belastungen einer Krebserkrankung besser umzuge-
hen. Diese Probleme kénnen in jeder Krankheitsphase auftreten, also
bereits bei Bekanntwerden der Diagnose. Aus diesem Grund soll lhr
Behandlungsteam Sie auch nach psychosozialen Belastungen befra-
gen. Hierzu gibt es besondere wissenschaftlich gepriifte Fragebdgen.
Falls sich daraus Hinweise auf eine Belastung ergeben, werden Sie in
einem Gesprdch ausfiihrlicher dazu befragt. So kann Ihnen das Behand-
lungsteam friihzeitig Unterstiitzung anbieten.

Sie sollen auch bereits bei Diagnosestellung Kontakt und Informatio-
nen zu Selbsthilfegruppen erhalten. Vielen Patienten macht es Hoff-
nung und Mut, schon friih mit einem Gleichbetroffenen zu sprechen.
Im Kapitel ,,Psychoonkologische und psychosoziale Unterstiitzung” ab
Seite 136 finden Sie zu diesem Thema weitere Informationen.

13
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Was ist ein Multiples Myelom?

Das Multiple Myelom ist eine Krebserkrankung der Plasmazellen, welche
in Deutschland jahrlich bei 3.900 Mdnnern und 3.000 Frauen diagnosti-

ziert wird (weille Blutkorperchen; siehe Kapitel ,,Was sind Plasmazellen?*
ab Seite 20).

Plasmazellen kommen vor allem im Knochenmark vor und sind ein wich-
tiger Bestandteil unseres Immunsystems. Bei einem Multiplen Myelom
sind diese Zellen geschadigt und vermehren sich rasch und unkontrol-
liert. Dadurch verdrangen die Plasmazellen das funktionsfahige Kno-
chenmark und produzieren funktionslose Antikérper. Solche Antikorper
werden unter anderem durch die Niere ausgeschieden. In groBen Men-
gen konnen sie die Niere lberlasten und verstopfen. So sammeln sie
sich im Gewebe der Niere an und stéren wichtige Transportvorgdnge.

AulRerdem wird durch die unkontrollierte Vermehrung der Plasmazel-
len die Bildung von anderen, gesunden Blutzellen vermindert. Dadurch
kommt es zu Krankheitsanzeichen, wie zum Beispiel eine héhere Infekt-
anfalligkeit, Blutarmut (Andmie = Mangel an roten Blutkdrperchen)
sowie starke Miidigkeit (Fatigue; ndheres erfahren Sie im Kapitel ,,An-
zeichen fiir ein Multiples Myelom* ab Seite 27). Der Knochenstoff-
wechsel (Auf- und Abbau der Knochensubstanz) wird durch die Plasma-
zellen beeinflusst. Die Plasmazellen beschleunigen den Knochenabbau
durch ihre unkontrollierte Vermehrung. So wird das Gleichgewicht
zwischen Knochenaufbau und Knochenabbau gestért. Eine Folge kdnnen

vermehrte Knochenbriiche sein. Wenn Knochen sich wiederum zerset-
zen, wird Kalzium im Blut freigesetzt. Dadurch kann wiederum die Niere
Gberlasten und es kann zu einer Einschrankung der Nierenfunktion
(Niereninsuffizienz) kommen. Naheres dazu finden Sie in den Kapiteln
,Niereninsuffizienz“ ab Seite 118 und , Ossare Komplikationen ab

Seite 119.

Die monoklonale Gammopathie unklarer Signifikanz (MGUS) kann als
Vorstufe dem Multiplen Myelom vorausgehen. Sie hat keinen Krank-
heitswert und muss in der Regel nicht behandelt werden. Die MGUS
findet in dieser Patientenleitlinie keine weitere Beachtung. Weitere
Informationen (iber die MGUS entnehmen Sie bitte dem separaten Bei-
blatt. Dieses finden Sie auf der Internetseite:

Welche Anzeichen und Beschwerden verursacht
ein Multiples Myelom?

Anzeichen und Beschwerden, d. h. Symptome der Erkrankung, kénnen
sehr verschiedenartig und unspezifisch sein. Die hdufigsten, typischen
Symptome fiir das Multiple Myelom sind Knochenschmerzen, tiberwie-
gend im Bereich der Wirbelsdule oder des Brustkorbes. Ein weiteres
typisches Symptom des Multiplen Myeloms ist eine andauernde Er-
schopfung oder Miidigkeit. In der Fachsprache nennt man diesen Zu-
stand Fatigue. Es kann auBerdem zu einem ungewollten und zundchst
unerkldrlichen Gewichtsverlust kommen.

Weitere, weniger hdufig auftretende Symptome und ihre Ursachen wer-
den im Kapitel ,Anzeichen fiir ein Multiples Myelom* ab Seite 27 im
Detail beschrieben.

In einigen Fallen verlauft die Erkrankung bis zur Diagnosestellung ganz
ohne Symptome. Dies nennt man einen asymptomatischen Verlauf und
trifft auf etwa ein Viertel der betroffenen Patienten zu.

15
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Wie wird ein Multiples Myelom festgestellt?

Da sich die Erkrankung des Multiplen Myeloms auf verschiedenste

Art und Weise zeigen kann, stellt die Diagnostik der Erkrankung eine
Herausforderung dar. Um aber eine schnelle und prazise Einordnung
der moglichen Symptome von Patienten zu gewdhrleisten, gibt es eine
Vielzahl von Untersuchungsmadglichkeiten. Hierzu gehort ein ausfihrli-
ches Gesprdach mit dem betreuenden Arzt. Hier werden samtliche Infor-
mationen tber Ihren Gesundheits- und Krankheitszustand abgefragt und
dokumentiert. In der Regel wird zudem eine korperliche Untersuchung
durchgefiihrt. AuBerdem werden im Rahmen der Diagnostik Laborun-
tersuchungen eingeleitet, dazu gehdren Untersuchungen des Blutes und
des Urins. Im weiteren Verlauf konnen aulRerdem verschiedene bildge-
bende Verfahren dazukommen, wie zum Beispiel eine Magnetresonanz-
tomographie (MRT) oder eine Computertomographie (CT), sowie eine
Untersuchung des Knochenmarks.

Wie genau die Untersuchungen ablaufen und warum diese durchgefiihrt
werden, erfahren Sie im Kapitel ,,Diagnostik: Wie wird ein Multiples
Myelom festgestellt?“ ab Seite 25.

Wie wird ein Multiples Myelom behandelt?

Ob und wie ein Multiples Myelom behandelt wird, richtet sich nach dem
Krankheitsstadium sowie dem Auftreten bestimmter Anzeichen (siehe
Kapitel ,Anzeichen fiir ein Multiples Myelom* ab Seite 27). Solange
keines dieser Anzeichen auftritt (dieser Fall wird meist als ,,schwelendes
Multiples Myelom“ bezeichnet), wird man abwarten, die Erkrankung be-
obachten und engmaschig kontrollieren. In der Fachsprache wird dieses
Vorgehen watch-and-wait (dt.: beobachten und abwarten) genannt.

Sollte eine Behandlung nétig sein, gibt es dazu verschiedene Maoglich-
keiten. Um hier den Uberblick zu behalten, haben wir die einzelnen
Behandlungsmoglichkeiten im Kapitel ,Wie wird ein Multiples Myelom
behandelt?“ ab Seite 54 naher fir Sie dargestellt. Die Wahl der The-

rapie hangt zudem von verschiedenen, individuellen Kriterien ab, wie
zum Beispiel dem korperlichen Zustand der Patienten oder dem Vor-
handensein von Begleiterkrankungen. Grundsdtzlich stehen fiir die erste
Therapie nach der Diagnosestellung (auch Erstlinientherapie genannt)
die Behandlung mit einer Hochdosis-(Chemo)therapie mit autologer (zu
demselben Individuum gehdrig) Stammzelltransplantation, oder wenn
eine Stammzelltransplantation nicht moglich ist, die Behandlung mit
Drei- oder Vierfachkombinationen verschiedener Substanzen (zytosta-
tisch und nicht zytostatisch) zur Verfiigung. Begleitend kann eine Strah-
lentherapie erforderlich sein.

Wie genau diese Therapieformen ablaufen und was sie genau bedeuten,
finden Sie im Kapitel ,Wie wird ein Multiples Myelom behandelt?“ ab
Seite 54.

\Versorgung von Patienten mit einem Multiplen Myelom
Das Multiple Myelom ist eine bosartige Erkrankung mit einem je nach
Patient unterschiedlichem Krankheitsverlauf, der manchmal schwer
vorherzusagen ist. In vielen Fdllen kann heute ein dauerhaftes Nachlas-
sen (Remission) bzw. eine stabile Erkrankung bei guter Lebensqualitdt
herbeigefiihrt werden. Aus der Komplexitdt der Erkrankung und der
Vielzahl der ggf. geeigneten Behandlungsoptionen ergeben sich die An-
forderungen an ein Versorgungsnetzwerk fiir eine intensive, individuelle
Betreuung von Patienten. Die Behandlung von Patienten mit Multiplen
Myelom soll laut der Expertengruppe in den Handen von erfahrenen
Fachadrzten fiir Hamatologie und Onkologie liegen. Sie sind in ein breites
Versorgungsnetzwerk eingebunden und kénnen die vielfdltigen fach-
Ubergreifenden (interdisziplindren) Leistungen, die im Krankheitsverlauf
erforderlich werden, bereitstellen und koordinieren. Dies gilt fir alle
Varianten der Erkrankung.
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Patientenleitlinie Multiples Myelom Auf einen Blick — Multiples Myelom aE——
D
Tumorboard
] . . Lokale Angebote
Im Falle eines Therapiebedarfs sollte nach Meinung der Expertengruppe Myelom-Netzwerk und Dienste
jeder Patient mit einem Multiplen Myelom in einem darauf spezialisier-
ten Tumorboard (engl.; siehe Abbildung ,,Spezialisiertes Tumorboard*®) R 9
vorgestellt werden. Ein Tumorboard ist eine Expertenrunde von Arzten R)\R (b
vieler Fachrichtungen, die zu verschiedenen Behandlungsmoglichkeiten « pathologie « Rufbereitschaft
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beraten, um anschlieBend das beste Vorgehen bei der Behandlung mit
Ihnen abzustimmen.

In einem Tumorboard sind in der Regel folgende Fachdisziplinen ver-
treten: Himatologie, Onkologie, Diagnostische Radiologie, Strahlen-
therapie, Pathologie, Chirurgie, Orthopadie. Bei Bedarf sind weitere
Fachdisziplinen hinzuziehen, u. a. Nephrologie, Kardiologie, Nuklearme-
dizin, Unfallchirurgie, Neurochirurgie, Psychoonkologie, Palliativmedizin,
Pflegefachkrafte.

e Genetische Diagnostik

e Strahlentherapie

* Bildgebung (CT, MRT, PET)
¢ Psychoonkologie

e Stammzelltransplantation
 Spezialisierte Palliativ-
versorgung (Hospiz)

e Schmerztherapie

e Orthopddische Chirurgie
* Nephrologie (Himodialyse)

Spezialisiertes Tumorboard

Behandlungs-
filhrender
Hamatologe

Patientenschulung

Hausarzt
Hausliche Pflege

Psychosoziale Beratung
Erndhrungsberatung

Zahndrztliche Versorgung
Physiotherapie
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Patientenleitlinie Multiples Myelom

Multiples Myelom - was ist das? [_____J

3. Multiples Myelom - was ist das?

Krebs entsteht aus bosartig veranderten Zellen. Wie ein Multiples
Myelom entsteht und wie haufig es ist, erfahren Sie in diesem Kapitel.

20

Krebs, Plasmozytom, Leukdmie, Lymphom -
was ist das jeweils?

Was ist Krebs?

Die Zellen unseres Korpers erneuern sich laufend: Sie teilen sich, man-
che selten, manche sehr oft. Alte Zellen sterben ab und werden durch
neue ersetzt, die dieselben Erbinformationen enthalten. Es ist ein ge-
ordneter Kreislauf, den der Kérper kontrolliert. Manchmal gerdt diese
Ordnung jedoch auBer Kontrolle: Dann sorgen verdnderte Erbinformati-
onen dafiir, dass der Korper diese verdanderten Zellen nicht erkennt und
vernichtet. Sie vermehren sich dann schneller als normale Kérperzellen
und ungebremst, sterben auch nicht mehr ab und verdrdangen das ge-
sunde Kdrpergewebe: Es entsteht Krebs.

Was sind Plasmazellen?

Plasmazellen sind B-Lymphozyten (vereinfacht B-Zellen), eine besondere
Art von weiRen Blutkérperchen (Leukozyten). Die wichtigste Funktion
dieser Plasmazellen ist die Bildung von Antikérpern im Blut. Diese Anti-
korper sind wiederum eine besondere Art von EiweiRstoffen, die gebil-
det werden, um , Angreifer” auf den Kérper abzuwehren. Dazu gehdren
z. B. Viren und Bakterien sowie alles weitere, was dem Korper unbe-
kannt ist und ihn angreift. Demzufolge sind Antik&rper ein Bestandteil
unseres Abwehrsystems (Immunsystems).

Was ist ein Multiples Myelom und wie entsteht es?

Das Multiple Myelom ist eine b&sartige Erkrankung des Knochenmarks,
die den B-Zell-Lymphomen zugeordnet wird. Die Erkrankung ist durch
eine unkontrollierte Neubildung entarteter Plasmazellen im Knochen-

Mandeln und
Gaumenmandeln

Halslymphknoten
LymphgefdRe Thymus
Lymphknoten
Milz
Wurmfortsatz
Peyer’sche Plaques
des Dinndarms
Knochenmark

Das lymphatische System des Menschen

mark gekennzeichnet. So kann es zu einer Verdrdangung der blutbilden-
den Zellen im Knochenmark kommen. Das Knochenmark, in dem die
Blutbildung stattfindet, gehort zu den lymphatischen Organen (siehe
Abbildung ,,Das lymphatische System des Menschen®).
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Das Multiple Myelom geht mit dem Vorkommen von Antikérpern
(Immunglobuline) und Antikérperfragmenten im Blut einher. Dies nennt
man in der Fachsprache monoklonale Gammopathie. Diese Antikdrper
(Immunglobuline) und Antikorperfragmente sind sehr wichtig und spie-
len eine bedeutende Rolle bei der Immunabwehr.

Durch die Myelomzellen im Knochen kann es auch zu einer Hemmung
von speziellen Knochenzellen (Osteoblasten) kommen. Diese sind be-
sonders wichtig fiir die Grundsubstanz des Knochens. Werden diese
Zellen gehemmt, kann es zu einer o6rtlichen (lokalisierten) Auflésung

von Knochengewebe durch spezielle knochenabbauende Zellen - die
Osteoklasten — kommen, da die Osteoblasten die entstehenden Liicken
im Knochen nicht wieder aufbauen kénnen (siehe Kapitel ,,Anzeichen fir
ein Multiples Myelom* ab Seite 27).

Begriffskldrung: Was ist ein Plasmozytom/Multiples
Myelom

Der Begriff ,,Multiples Myelom“ bezeichnet eine diffuse Verteilung von
bdsartig veranderten Plasmazellen in eine Korperstruktur, wie zum Bei-
spiel in das Knochenmark. Diesen Vorgang nennt man auch Infiltration
des Knochenmarks. Einfach gesagt: ein vom Knochenmark ausgehen-
der Plasmazelltumor. Grundsatzlich spricht man von einem Multiplen
Myelom dann, wenn die verdnderten Plasmazellen mehr als 10 % der
Knochenmarksflache ausmachen. Gleichzeitig konnen im Blut und/oder
im Urin zugehorige Antikérperfragmente (Paraprotein) nachgewiesen
werden.

Ein ,Plasmozytom® charakterisiert eine einzelne (solitare) Plasmazell-
vermehrung und ist streng genommen eine Sonderform des Multiplen
Myeloms. Beide Begriffe werden aber hdaufig gleichbedeutend (synonym)
verwendet.

Wie hdufig ist ein Multiples Myelom?

Das Multiple Myelom wird in Deutschland jdhrlich bei etwa 3.900 Man-
nern und 3.000 Frauen diagnostiziert. Das entspricht ungefdhr acht
neuen Fdllen je 100.000 Einwohnern pro Jahr. In der Altersgruppe der
70- bis 79-)Jdhrigen treten, unabhdngig vom Geschlecht, die hdufigsten
Neudiagnosen auf. Die hdchsten Erkrankungsraten sind bei Mdnnern
in der Altersgruppe der {iber 85-Jdhrigen und bei Frauen in der Alters-
gruppe der 80- bis 84-)Jdhrigen zu verzeichnen. Aufgrund des aktuellen
Altersstrukturwandels wird mit einer steigenden Inzidenz (Anzahl von
Neuerkrankungen) gerechnet.

Wie verlduft ein Multiples Myelom?

Der Krankheitsverlauf kann je nach Patient sehr unterschiedlich (hete-
rogen) sein und ist dementsprechend schwer vorherzusagen. In vielen
Fdllen kann heute das dauerhafte Nachlassen der Krankheitssymptome
(Remission) bzw. eine stabile Erkrankung bei guter Lebensqualitdt er-
reicht werden. Eine Heilung der Erkrankung ist bislang nur in wenigen
Fallen méglich, allerdings kann die Lebenszeit durch die heute verbes-
serten therapeutischen Mdoglichkeiten nachhaltig verldngert werden. Ein
Multiples Myelom kann als chronische Erkrankung verstanden werden.
Als chronische Erkrankungen werden Erkrankungen definiert, die lang
andauern, nicht vollstandig geheilt werden kénnen und eine wiederkeh-
rende, erhdhte Inanspruchnahme des Gesundheitssystems nach sich
ziehen.

Vorhersage (Prognose) des Krankheitsverlaufes

Wenn ein Multiples Myelom diagnostiziert wurde, wird im ndchsten
Schritt versucht, den individuellen Krankheitsverlauf jedes Patienten
abzuschdtzen. Bestimmte Faktoren liefern wichtige Informationen liber
den méglichen Verlauf der Erkrankung und kénnen somit bei der Thera-
pieplanung beriicksichtigt werden. Ein Beispiel sind etwa Faktoren, die
mit der Erkrankung selbst verbunden sind, wie beispielweise das MaR,
wie weit die Erkrankung sich im Kérper ausgebreitet hat (das Krank-

23



24

heitsstadium). Diese Faktoren nennt man , prognostische“ Faktoren,
also Faktoren, die eine Prognose (Vorhersage) iber den individuellen
Krankheitsverlauf geben kdnnen. Wie bereits erwdhnt kann z. B. das
Erkrankungsstadium (siehe Abschnitt ,Das Krankheitsstadium festlegen”
ab Seite 42) ein prognostischer Faktor sein. Bei vielen Krebserkran-
kungen kann das Erkrankungsstadium, in dem sich der Patient zum Zeit-
punkt der Diagnose befindet, Informationen dariiber liefern, wie schnell
man beispielsweise mit dem Fortschreiten der Erkrankung (Progress)
rechnen muss. Des Weiteren kdnnen auch bestimmte Laborwerte, die
zum Zeitpunkt der Diagnose untersucht werden, oder auch bestimmte
Patientencharakteristika, wie z. B. das Alter oder das Vorhandensein von
Begleiterkrankungen, fiir die Abschatzung des Krankheitsverlaufs hinzu-
gezogen werden. Auch Befunde bildgebender Verfahren (siehe Kapitel
,Bildgebende Verfahren (Untersuchungen)“ ab Seite 32) kénnen in

die Prognose einflieBen.

Das Abschitzen des Krankheitsverlaufs kann den behandelnden Arzten
auch Informationen liefern, die wichtig fiir die Therapieplanung sind, um
dadurch Patienten eine Behandlung und Versorgung anbieten zu kén-
nen, die individuell auf sie abgestimmt wurde.

Prognostische Faktoren, die niitzlich fiir die Vorhersage der Prognose
bei einem Multiplen Myelom sein kénnen, sind Gegenstand der aktuel-
len Forschung. Laut der Expertengruppe soll aktuell das revidierte inter-
nationale Stadiensystem (kurz: R-ISS) der Internationalen Myelom-Ar-
beitsgruppe (engl. Titel: International Myeloma Working Group (IMWG;
siehe ab Seite 42)) zur Bestimmung des Krankheitsstadiums und der
Abschdtzung des Krankheitsverlaufs verwendet werden.

Das Arztgesprdch - nachfragen und verstehen

Es ist wichtig, dass Ihr behandelnder Arzt genug Zeit fir ein Aufkla-
rungsgesprach mit Ihnen einplant und dabei auf Ihre spezifische Erkran-
kungssituation eingeht. Wichtig ist, dass Sie die Untersuchungen und
deren Ergebnisse verstehen. Sie konnen zum Gesprdch auch eine Ver-
trauensperson hinzuziehen. Trauen Sie sich im Arztgesprach, lhre Fragen
zu stellen und haben Sie auch keine Scheu nachzufragen, wenn lhnen
etwas unklar ist. Sie kénnen Ihre Fragen offen stellen, also so, dass der
Arzt nicht nur mit ,ja“ oder ,,nein“ antworten kann. Nehmen Sie sich
auch Zeit, die vielfdltigen erhaltenen Informationen in Ruhe zu verar-
beiten und zu lGiberdenken. Eine ergebnisoffene Patientenaufkldarung in
Kombination mit einer gemeinsamen Entscheidungsfindung schlieBt ein,
dass Sie sich fiir oder gegen medizinische MaRBnahmen in Diagnostik
und Therapie aussprechen oder sich auch fir ein ,Nicht-Wissen-Wollen“
entscheiden kénnen.

Im folgenden Kasten ,,Das gute Gesprach” finden Sie Tipps, wie Sie das
Gesprdch in Ihrem Sinne gestalten konnen. Auch im Verlauf der Erkran-
kung haben Sie Anspruch auf ein Gesprdch, insbesondere, wenn neue
Krankheitsaspekte auftreten.
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Die Expertengruppe empfiehlt, dass lhr Arzt Sie im Gesprach auRerdem
auf Selbsthilfegruppen hinweisen sollte. Mehr Informationen dazu fin-
den Sie auch im Kapitel ,,Selbsthilfe auf Seite 144 und in dem Kapitel
»Psychoonkologische und psychosoziale Unterstiitzung“ ab Seite 136.

Das gute Gesprdch

« Uberlegen Sie sich vor dem Arztgesprich in Ruhe, was Sie wissen
mochten. Es kann thnen helfen, wenn Sie sich lhre Fragen vorher auf
einem Zettel notieren.

Ebenso hilfreich kann es sein, wenn Sie Angehdrige oder eine andere
Person lhres Vertrauens zu dem Gesprdach mitnehmen.

* Sie kénnen wdhrend des Gesprdchs mitschreiben. Sie kdnnen aber
auch um schriftliche Informationen bitten.

Teilen Sie Ihrem Gegeniiber mit, wenn Sie nervds, angespannt oder

vollig kraftlos sind. Jeder versteht das.

« Trauen Sie sich, Ihre Angste, Vorstellungen und Hoffnungen offen
anzusprechen.

* Fragen Sie nach, wenn Sie etwas nicht verstanden haben oder Sie

weitere Informationen bendtigen.

Bitten Sie darum, dass man Ihnen Fachausdriicke oder andere medizi-
nische Begriffe erklart, zum Beispiel mithilfe von Bildern.

Uberlegen Sie in Ruhe nach dem Gesprich, ob alle Ihre Fragen beant-
wortet wurden und ob Sie das Gefiihl haben, das Wesentliche ver-
standen zu haben. Trauen Sie sich, noch einmal nachzufragen, wenn
Ihnen etwas unklar geblieben ist.

Manchmal wird es Ihnen womadglich nicht leichtfallen, im Arztgesprach

alles anzusprechen, was Sie wissen mochten. Im folgenden Kasten und

auch in den ndchsten Kapiteln finden Sie einige Anregungen fiir Fragen,
die Sie stellen kdnnen.

Fragen vor einer Untersuchung

e Warum ist die Untersuchung notwendig?

* Welches Ziel hat die Untersuchung?

e Wie zuverldssig ist das Untersuchungsergebnis?

e Kann ich auf die Untersuchung verzichten?

e Wie lduft die Untersuchung ab?

* Welche Risiken bringt sie mit sich?

e Gibt es andere Untersuchungen, die genauso gut sind?

* Sind Komplikationen zu erwarten und wenn ja, welche?

e Muss ich vor der Untersuchung etwas beachten (zum Beispiel
niichtern sein)?

e Wann erhalte ich das Ergebnis?

e Wird die Untersuchung von meiner Krankenkasse bezahlt?

Anzeichen fiir ein Multiples Myelom

Die Symptome des Multiplen Myeloms sind oft (iber mehrere Monate
eher unspezifisch. Oft kdnnen Patienten bei der Diagnose sogar asymp-
tomatisch (ohne erkennbare Krankheitszeichen) sein; laut aktuellen
Statistiken trifft dies auf 25 % der Patienten mit Multiplen Myelom

zu. Wenn jedoch Krankheitszeichen (Symptome) vorhanden sind, ist
das Multiple Myelom in seiner Symptomatik sehr verschiedenartig
(heterogen).

Hdufige und demnach ,typische” Symptome bei der Diagnose sind:
Knochenschmerzen (ca. 60 %), iberwiegend im Bereich des Stamm-
skeletts (z. B. Wirbelsdule oder Brustkorb), verursacht durch Auflo-
sungen im Knochen (Osteolysen), einschliellich spontaner (patho-
logischer) Knochenbriiche (Frakturen).

Erschépfung (Fatigue; ca. 40 %), teilweise durch Blutarmut (Andmie)
hervorgerufen (siehe Seite 108);
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Gewichtsverlust (ca. 25 %), durch mehrere Faktoren (multifaktoriell)
beeinflusst;

Anfdlligkeit fiir Infektionen (Infektneigung; ca. 10 -20%) durch einen
Mangel an funktionsfahigen Antikérpern im Abwehrsystem (Immun-
system). Dies nennt man auch einen erworbenen (sekundaren)
Antikérpermangel, da der Mangel als Folge der Erkrankung oder der
Therapie eintritt;

Erhéhtes Calcium (Hyperkalzamie; ca. 10 %), heutzutage jedoch
zunehmend seltener.

Zu weiteren, moglichen Anzeichen gehdren:
Wundheilungsstérungen;
Nervenschddigung (Polyneuropathie) mit Taubheit, Kribbeln, Brennen;
schdumender Urin aufgrund von erhéhtem Eiweil3 im Urin;
Einlagerung von Fliissigkeit (Odeme);
Atemnot (Dyspnoe);
Blutarmut (Anamie).

Die drztliche Befragung (Anamnese) und die
kérperliche Untersuchung

Bei Verdacht auf ein Multiples Myelom befragt Sie Ihr Arzt ausfihrlich.
In dem Gesprdch geht es zundchst darum, Dauer und Starke der Be-
schwerden, mégliche Begleit- oder Vorerkrankungen (auch vergangene
Erkrankungen und Therapien), bosartige Erkrankungen bei Ihren Fami-
lienangehorigen sowie lhre Lebensgewohnheiten zu erfassen. Wenn Sie
Medikamente einnehmen, sollten Sie auf jeden Fall darauf hinweisen.
Erwdhnen Sie dabei auch nicht-verschreibungspflichtige Arzneimittel aus
der Drogerie oder Apotheke sowie Nahrungsergdanzungsmittel, die Sie
selbst kaufen. Die Anamnese gibt wichtige Hinweise auf die Erkrankung
und lhre gesundheitliche Situation. Dabei ist Ihre Mithilfe sehr wichtig:
Schildern Sie, was lhnen bedeutsam erscheint und was sich im Vergleich
zu friher verandert hat, ob Sie zum Beispiel nicht mehr so leistungsfahig
sind wie sonst.

Des Weiteren wird eine umfassende korperliche Untersuchung durchge-
fihrt und laut der Expertengruppe soll eine orientierende neurologische
Untersuchung erfolgen, um zu erfassen, ob eine Erkrankung des Nerven-
systems (Polyneuropathie) vorliegt. Die Anamnese und die korperliche
Untersuchung sollen wiederholt werden, wenn lhre Therapie im Prozess
wesentlich umgestellt wird oder Sie sich in einem therapiefreien Inter-
vall befinden.

Ihr Arzt wird zudem lhren Allgemeinzustand sowie Ihre korperliche Ak-
tivitdt im Alltag festhalten. Die Experten empfehlen, dass diese mithilfe
des Karnofsky-Index oder des ECOG-Status bewertet werden sollen. Die
Bewertung Ihres Allgemeinzustandes und der korperlichen Aktivitdt sind
auBerdem wichtig, um abzuschdtzen, welche Therapieintensitdt Sie to-
lerieren konnen (einschlieRlich der Toleranz gegeniiber einer Hochdosis-
therapie, siehe auch Kapitel ,,Die Erstbehandlung (Erstlinientherapie)“ ab
Seite 68. Deshalb, so empfiehlt es die Expertengruppe, soll (erst) zum
Zeitpunkt der Therapieeinleitung die tolerierbare Intensitdt abgeschatzt
werden. Dies soll, sofern eine erneute Therapieeinleitung notwendig ist,
zum Zeitpunkt der erneuten Therapieeinleitung wiederholt werden. Die
Wahl der Therapieintensitat wird vor allem durch das Vorhandensein von
Begleiterkrankungen beeinflusst. Zusdtzlich hangt die Wahl davon ab,
welches Ziel verfolgt wird und was Ihre eigenen Bediirfnisse als Patient
sind.

Die Untersuchung des Blutes

Die Untersuchung des Blutes ist ein wichtiger Bestandteil der Diagnostik
sowie der Uberwachung des Krankheitsverlaufs. Die Expertengruppe
empfiehlt, dass bei Diagnose sowie im Krankheitsverlauf verschiedene
Blutbilduntersuchungen durchgefiihrt werden sollen. Dazu gehort die
Untersuchung der weiBen und roten Blutkérperchen sowie der Blut-
plattchen. Zusatzlich soll auch der Anteil von auffdlligen Plasmazellen
bestimmt werden.
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Weitere Laboruntersuchungen

Die Expertengruppe empfiehlt, dass wenn ein Multiples Myelom erst-
mals diagnostiziert wird, Laboruntersuchungen durchgefiihrt werden
sollen. Diese geben Aufschluss iber wesentliche Organfunktionsstorun-
gen (z. B. eine reduzierte Nierenfunktion) und dienen dazu, Myelom-
assoziierte Phanomene (z. B. Antikérpermangel) aufzudecken und deren
Entwicklung im Krankheitsverlauf beurteilen zu kénnen. Sie empfehlen
auBerdem, dass bestimmte Parameter mindestens einmal bei der Diag-
nose bestimmt werden sollen, da sie prognostische Informationen liefern
kénnen (siehe auch ,Vorhersage (Prognose) des Krankheitsverlaufes“ ab
Seite 23).

Im Kapitel ,,Was ist ein Multiples Myelom?“ ab Seite 14 haben wir
erldutert, dass bei einem Multiplen Myelom unkontrolliert Paraproteine,
d. h. Antikérper mit unzureichender Funktion, gebildet werden. Teile die-
ser Antikorper sind die ,freien Leichtketten®. Laut der Expertengruppe
sollen sowohl zum Zeitpunkt der Erstdiagnose des Multiplen Myeloms als
auch im Verlauf der Therapie die freien Leichtketten im Blut untersucht
und bestimmt werden. Damit lasst sich das Ansprechen auf die Therapie
kontrollieren. Die freien Leichtketten konnen auch im Urin gemessen
werden, jedoch sollte dies laut den Experten bei Verlaufsuntersuchungen
nicht standardmaRig durchgefiihrt werden.

Untersuchung von Knochenmark

Ein wesentlicher Bestandteil, um ein Multiples Myelom richtig zu diag-
nostizieren, ist die Untersuchung des Knochenmarks, die nach Meinung
der Expertengruppe durchgefiihrt werden soll. Die Untersuchung nennt
sich auch Knochenmarkpunktion, bei der eine Knochenmarkblut- und
eine Gewebeprobe, z. B. aus dem Beckenknochen, entnommen werden.
Dabei wird der prozentuale Anteil an Plasmazellen untersucht, der bei
Personen, die an einem Multiplen Myelom erkrankt sind, deutlich héher
ist als bei nicht erkrankten Personen.

Vor einer Knochenmarkspunktion bespricht Ihr Arzt das genaue Vorge-
hen mit Ihnen. Die Probeentnahme wird unter einer 6rtlichen Betdu-
bung durchgefiihrt. Fiir die Punktion werden sie entweder auf der Seite
oder auf dem Bauch liegen, wahrend der Arzt die Punktionsnadel durch
die Knochensubstanz bis zum Knochenmark fiihrt und eine Gewebepro-
be entnimmt.

Zusammen mit der korperlichen Untersuchung, der Untersuchung des
Blutes und des Knochenmarks kann die Diagnose Multiples Myelom
bestdtigt werden.

Zytogenetik und Molekulargenetik

Die Zytogenetik (auch Zellgenetik genannt) und Molekulargenetik be-
trachten einen Teil der Genetik. Beide Bereiche stellen einen wichtigen
Teil der Diagnostik eines Multiplen Myeloms dar.

Die zytogenetische Diagnostik ist eine mikroskopische Analyse von
Chromosomen. Mithilfe eines Mikroskops werden die Chromosomen der
Krebszellen unter anderem hinsichtlich ihrer Struktur betrachtet und
Auffdlligkeiten beschrieben (z. B. Verlust, Hinzugewinn oder Tausch von
Chromosomenteilen). Die zytogenetische Untersuchung bei der Diag-
nose Multiples Myelom ist wichtig fiir die behandelnden Arzte, um eine
bessere Einschdtzung der Prognose (dem moglichen Krankheitsverlauf
bei dem individuellen Patienten) geben zu kdnnen. In Zukunft werden
auch an die zytogenetischen Verdnderungen angepasste Therapien
erwartet.

Die Molekulargenetik ist ein dhnlicher Zweig der Wissenschaft, der sich
ebenfalls mit den Erbinformationen (auf molekularer Ebene) beschaftigt.
Mithilfe von molekulargenetischen Methoden kénnen Verdnderungen im
Erbgut einer Person beschrieben werden. Die Ergebnisse dieser Unter-
suchung dienen ebenfalls der Diagnostik und kénnen Einfluss auf die
Therapieplanung haben.
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Bildgebende Verfahren (Untersuchungen)

Als ,,bildgebende Verfahren“ werden in der Medizin verschiedene Un-
tersuchungen bezeichnet, die mithilfe von medizinischen, technischen
Gerdten auf verschiedene Weise Korperstrukturen, wie zum Beispiel
Knochen, visuell (bildlich) darstellen kénnen. So kann der Arzt innere
Veranderungen des Korpers beurteilen und ggf. eine Diagnose stellen.
Beispiele fiir eine solche Untersuchung sind das Réntgen oder ein Ultra-
schall. Wie genau die verschiedenen Untersuchungen ablaufen, wird ab
Seite 35 ndher erklart.

Ein symptomatisches Multiples Myelom liegt gemaR den Kriterien der
Internationalen Myelom-Arbeitsgruppe (IMWG) unter anderem dann vor,
wenn die Erkrankung zu einer Schddigung des mineralisierten Knochens
geflihrt hat. Dies zeichnet sich aus durch einen Befall der Knochenrinden
sowie der inneren Knochenstruktur mit Myelomzellen. Ein so geschddig-
ter Knochen kann mechanischen Belastungen schlechter widerstehen
als ein gesunder, sodass Knochenbriiche leichter entstehen kdnnen.
Hdufig sind chronische Wirbelkérperfrakturen wie bei einer Osteoporo-
se, bei denen bestimmte Abschnitte (sog. Grund- und Deckplatten) der
Wirbelkérperknochen mit der Zeit ,,nachgeben”, weil das ausgediinnte
Knochengeriist im Inneren die Last des Korpers nicht mehr trdgt. Durch
groRe Defekte der Knochenrinde kénnen auch Briiche von GliedmaRen-
knochen auftreten, ausgelost durch vergleichsweise geringe Belastungen
oder sogar spontan (sogenannte pathologische Frakturen).

In der Abbildung sehen Sie den Langsschnitt eines Rohrenknochens.
Rohrenknochen sind lange Knochen, die sich ausschlieRlich in den Ar-
men und Beinen befinden. Hierzu zdhlen zum Beispiel der Oberschen-
kelknochen, das Schienbein oder die Oberarmknochen. Die Abbildung
zeigt den Aufbau eines Knochens. Zu sehen ist eine dulRere Rinde, die
Knochenrinde, sowie eine schwammartige Substanz, der Schwammkno-
chen (Spongiosa). Das Knochenmark befindet sich im Inneren dieses
Schwammknochens.

Spongiosa mit
rotem Knochenmark YLl A

(Fettmark)

17 —— Gelenkknorpel

¥
v

|

’I: b . 'Jrl ¥
 CAART Schwammknochen
23 %"j‘ﬁg (Spongiosa)

Knochenrinde

(Kompakta)
Markraum mit
gelbem Knochenmark Kno«;henhaut
(Periost)

Langsschnitt eines R6hrenknochens

Das Multiple Myelom kann auch die Knochenrinde durchwandern und in
die angrenzenden Weichteile eindringen. Eine Osteoporose kann zwar
durch das Multiple Myelom verursacht bzw. begiinstigt werden, stellt
aber allein kein Kriterium einer symptomatischen Erkrankung dar, weil
sie in der meistbetroffenen Altersgruppe generell haufig vorkommt.
Bildgebende Untersuchungen dienen der Beurteilung des Knochenzu-
standes. Wichtig ist hier, das Vorliegen eines Myelombefalls im Knochen-
mark oder im Gewebe aulerhalb des Knochens (Weichteile) zu beur-
teilen. Die Computertomographie (CT) wird vorzugsweise genutzt, da
sie schnell und ohne Belastung (abgesehen von der Strahlenbelastung)
eine Einschatzung des Ausmales der Knochenschadigung und der Wahr-
scheinlichkeit von Komplikationen ermdéglicht. Das AusmaR des Befalls
des Knochenmarks oder der Weichteile durch das Multiple Myelom wird
vorzugsweise mithilfe der Magnetresonanztomographie (MRT) oder der
Positronenemissionstomographie (PET) mit 18-Fluordeoxyglukose (FDG)
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(FDG-PET) beurteilt. Mit der CT ist eine Beurteilung des Knochenmarks
dort schwierig, wo es sich innerhalb des ,schwammartigen“ Knochens
(,Spongiosa“) befindet und von den vielen, feinen Knochenbdlkchen
verdeckt wird, so z. B. in den Wirbelkdrpern, dem Becken oder in den
gelenknahen Abschnitten langer Réhrenknochen. In den Schaften der
langen Rohrenknochen hingegen hebt sich das multiple Myelom gut
vom umgebenden, stark fetthaltigen Knochenmark ab.

Bildgebende Verfahren bei Diagnosestellung und im

spdteren Verlauf

Die Expertengruppe empfiehlt, dass bei Patienten mit einem sympto-
matischen Multiplen Myelom zum Zeitpunkt der Diagnosestellung zur
Erfassung des Ausmalles der Knochenschadigung eine Ganzkorper-CT
durchgefiihrt werden soll. Erganzend kann zur Beurteilung des Knochen-
marksbefalls auch eine MRT (oder eine PET in Kombination mi einer
CT (PET/CT)) durchgefiihrt werden. Laut den Experten kann bei einem
Befall des Knochenmarks von mehr als 5 mm Durchmesser ein Multi-
ples Myelom anhand des MRT-Befundes nachgewiesen werden, und
zwar auch dann, wenn in der CT keine Schadigung des mineralisierten
Knochens erkennbar ist. Dies gilt insbesondere, wenn mehr als nur ein
einzelner Herd nachweisbar ist.

Beim symptomatischen Multiplen Myelom sollte zur Beurteilung des
Therapieansprechens und als Grundlage fiir spdtere Verlaufskontrollen
dasjenige bildgebende Verfahren gewdhlt werden, mit dem der ur-
spriingliche Befund am besten bzw. am deutlichsten erkennbar war, so
die Expertengruppe.

Wie funktionieren Ultraschalluntersuchung, Rontgen,
CT, MRT und PET-CT?

Bei der Computertomographie (CT) durchleuchten Rontgenstrahlen
den Koérper aus verschiedenen Richtungen. Ein Computer verarbeitet
die Informationen, die hierbei entstehen, und erzeugt ein raumli-
ches Bild vom untersuchten Organ. Die Untersuchung ist mit einer
gewissen Strahleneinwirkung verbunden, die hoher ist als bei einer
normalen Rontgenaufnahme. Bei einer CT liegen Sie auf einem Unter-
suchungstisch, wahrend in einem grofRen Ring ein oder zwei Rontgen-
réhren um Sie kreisen - fiir Sie unsichtbar. Innerhalb weniger Sekun-
den entstehen so Bilder des Korperinneren mit einer Auflosung von

1 mm. Die Untersuchung verursacht keine Schmerzen.

Bilder der Magnetresonanztomographie (MRT) dhneln denen der CT:
Es entsteht ein raumliches Bild vom untersuchten Gebiet. Wahrend
das CT vor allem eine sehr gute Beurteilung aller kalziumhaltigen
Strukturen der Knochen und ihrer Veranderungen ermdoglicht, bietet
das MRT zusatzlich die Moglichkeit, auch das Innere des Knochens,
das Knochenmark zu beurteilen und auch mégliche Veranderungen
durch das Multiple Myelom, die auRerhalb des Knochens zu finden
sind. Bei der MRT werden jedoch keine Rontgenstrahlen benutzt,
sondern elektromagnetische Felder in Zusammenwirken mit magneti-
schen Feldern. Durch An- und Abschalten der Magnetfelder geben ver-
schiedene Gewebe unterschiedlich starke Signale von sich. Ein Compu-
ter wandelt diese Signale in Bilder um. Bei der MRT liegen Sie in einer
engen Réhre, was manche Menschen als unangenehm empfinden. Die
Schaltung der Magneten verursacht Ldarm, der mit Gehoérschiitzern
abgemildert wird, tiber die auch z. B. Musik eingespielt werden kann.
Wegen der magnetischen und elektromagnetischen Felder darf man
mit Schrittmachern, Insulinpumpen oder Metallimplantaten nur nach
ausgiebiger Priifung in die MRT. Bitte teilen Sie vor der Untersuchung
mit, wenn dies auf Sie zutrifft. Die Untersuchung ist schmerzlos und
dauert je nach Umfang etwa 20 bis 40 Minuten.
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Die Positronenemissionstomographie (PET) mit CT (PET-CT) vereinigt
zwei Untersuchungsverfahren in einem Schritt, zum einen die PET und
zum anderen die CT. Bei der PET wird eine schwach radioaktive Sub-
stanz (in der Regel Traubenzucker, der radioaktiv markiert ist) in ein
BlutgefdR gespritzt, mit deren Hilfe der Stoffwechsel der Kérperzellen
dreidimensional sichtbar gemacht werden kann. Da Krebszellen meist
einen aktiveren Stoffwechsel haben als gesunde Kérperzellen, ver-
brauchen sie viel mehr Traubenzucker. Eine sehr hohe Stoffwechsel-
aktivitat kann also auf Krebszellen hindeuten. Das zusatzliche CT-Bild
hilft, genau im Kérper zuzuordnen, wo sich der Traubenzucker ver-
mehrt anreichert.

Bildgebende Verfahren fiir die Verlaufskontrolle bei
verschiedenen Patientengruppen

Die Expertengruppe ist sich einig, dass sich Zeitpunkte und Wahl der
bildgebenden Verfahren bei der Verlaufsbeobachtung nach dem Risiko
fiir das Fortschreiten einer Erkrankung (Progress) richten und danach,
ob eine absondernde (sekretorische) oder keine absondernde (hypo-
sekretorische bzw. asekretorische) Form der Erkrankung vorliegt. Laut
den Experten sollten eine Ganzkorper-CT und eine Bildgebung mittels
Ganzkorper-MRT oder FDG-PET/CT vom Zeitpunkt der Erstdiagnose fiir
den Vergleich vorliegen. Im Falle einer FDG-PET/CT kann ggf. eine allei-
nige Untersuchung mit einer Ganzkérper-CT entfallen. Das ist aber nur
dann der Fall, wenn die CT als Bestandteil der Untersuchung mit einer
fiir eine diagnostische Qualitdt ausreichenden Strahlendosis angefertigt
wird und durch eine fachlich entsprechend qualifizierte Person geson-
dert beurteilt wird. Beim asymptomatischen Multiplen Myelom oder
beim erfolgreich behandelten solitdren Plasmozytom ohne Hinweis auf
eine andauernde bzw. im Korper ausgebreitete Plasmazellerkrankung
sollte, sofern weder klinisch noch anhand von Blutwerten ein Verdacht
auf ein Fortschreiten der Erkrankung besteht, jahrlich iber finf Jahre
eine Ganzkorper-MRT oder alternativ eine Ganzkorper-CT kombiniert mit

einer MRT der Wirbelsdule und des Beckens erfolgen. So empfiehlt es
die Expertenrunde. Falls die Erkrankung in dieser Zeit nicht in ein symp-
tomatisches Stadium fortschreitet, erfolgen weitere Kontrollen nur noch
mit klinischen und Laboruntersuchungen.

Bei hyposekretorischem oder asekretorischem Multiplen Myelom sowie
beim Multiplen Myelom mit Befall der Weichteile sollte laut der Exper-
tengruppe zur Kontrolle des Krankheitsverlaufes etwa alle sechs Monate
das gleiche bildgebende Verfahren wie bei der Erstdiagnose durchge-
fihrt werden. Beim hyposekretorischen oder asekretorischen Multiplen
Myelom ist das Risiko ndmlich groB, dass ein Fortschreiten der Erkran-
kung allein anhand von Blutwerten unentdeckt bleiben wiirde, sodass
bildgebende Verlaufskontrollen empfohlen werden.

Beim symptomatischen Multiplen Myelom, also bei Patienten mit er-
kennbaren Symptomen, empfehlen die Experten zur Beurteilung des
Therapieansprechens und als Grundlage fiir spdtere Verlaufskontrollen,
dass dasjenige bildgebende Verfahren gewahlt werden sollte, mit dem
der urspriingliche Befund am besten bzw. am deutlichsten erkennbar
war.

Hypo- und Hyper-

* Hypo- = bezeichnet eine Unterfunktion oder Minderung; Beispiel:
Hypotonie (niedriger Blutdruck), Hypokalzamie (niedriger Kalzium-
gehalt im Blut).

* Hyper- = bedeutet ,iiber’ oder ,dariiber hinaus’. Im medizinischen
Kontext beschreibt dies eine Uberfunktion oder Erhéhung, wie zum
Beispiel Hypertonie (Bluthochdruck) oder Hyperkalzamie (erhéhter
Kalziumgehalt im Blut).
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Rontgen

Nach Meinung der Expertengruppe sollte der konventionelle R6ntgen-
Skelettstatus durch eine Ganzkdrper-Computertomographie (CT) ersetzt
werden. Die Ganzkorper-CT bringt zwar eine etwas hohere Strahlenbe-
lastung mit sich, sie kann aber einen Skelett- und Knochenmarksbefall
wesentlich sicherer nachweisen. Falls akute Symptome bestehen (z. B.
Schmerzen, Frakturen), kdnnen Rontgenaufnahmen wie auch sonst
weiterhin gezielt zur Klarung eingesetzt werden. Die CT ist auch fir
Patienten wesentlich schneller und weniger aufwendig als das Rontgen,
bei dem man in vielen wechselnden Positionen untersucht werden muss.
Solche Neupositionierungen kénnen insbesondere in fortgeschrittenen
Stadien auch mit Schmerzen verbunden sein.

Psychoonkologische Untersuchungen

Die Psychoonkologie gehort zur Krebsmedizin (Onkologie) und ist eine
unterstiitzende Fachdisziplin fiir die psychosoziale Situation der betrof-
fenen Person und ihren Angehdrigen. Was genau unter Psychoonkologie
und psychosozialer Unterstiitzung zu verstehen ist, wird in ,,Psychoon-
kologische und psychosoziale Unterstiitzung” ab Seite 136 ausfiihr-
licher beschrieben. Die Diagnose Multiples Myelom ist sowohl fiir den
betroffenen Patienten als auch fiir die Familie, Freunde und weitere
Angehorige eine groBe Belastung, die den bisher gewohnten Alltag aus
dem Gleichgewicht und somit viele Veranderungen mit sich bringen
kann. Aus diesem Grund soll nach Meinung der Expertengruppe sowohl
Ihnen als Patient, als auch Ihren Angehdorigen, eine psychoonkologische
Versorgung angeboten werden. Dabei soll laut der Expertengruppe
jedem Patienten und dessen Angehdrige von Diagnosestellung an eine
psychoonkologische Beratung angeboten werden.

Dabei sollen Sie nach Meinung der Expertengruppe nach psychosozialen
Belastungen befragt werden. Dies solite friihestmdglich stattfinden und
in angemessenen Abstanden wiederholt durchgefiihrt werden, z. B. bei
Veranderung des Erkrankungsstatus (z. B. bei Wiederauftreten oder

Fortschreiten der Erkrankung). Hierzu gibt es besondere wissenschaft-
lich gepriifte Fragebdgen. Falls sich daraus Hinweise auf eine Belastung
ergeben, oder Sie selber den Wunsch duRern, sollen Sie in einem Ge-
sprach ausflihrlicher dazu befragt werden, so die Expertengruppe. So
kann lhnen das Behandlungsteam friihzeitig Unterstiitzung anbieten.

Detaillierte Informationen zur psychoonkologischen Versorgung finden
Sie auch in der S3-Leitlinie ,,Psychoonkologische Diagnostik, Beratung
und Behandlung von erwachsenen Krebspatient*innen“ mit Stand Mai
2023 (Version 2.0) (

).

Zusammenfassung: Untersuchungen bei
Verdacht auf ein Multiples Myelom

Um einen Uberblick {iber die zuvor beschriebenen, verschiedensten Ver-
fahren zur Diagnosesicherung eines Multiplen Myeloms zu bekommen,
sehen Sie hier eine Zusammenstellung der wichtigsten Informationen:

Verdacht auf ein Multiples Myelom

¢ Befragung zum Gesundheitszustand (Anamnese)
e Korperliche Untersuchung
« Blutbild

Zur Sicherung des Befundes

¢ Weitere Laboruntersuchungen
¢ Knochenmarkpunktion
¢ Bildgebende Verfahren (zum Beispiel MRT, CT)

Zur Beurteilung lIhres Gesundheitszustandes
und der Ausbreitung des Multiplen Myeloms

e Bewertung des Allgemeinzustandes und der korperlichen Aktivitdt
Nach der Diagnose Multiples Myelom

¢ Psychoonkologische Untersuchung und Unterstiitzung
e Zytogenetik
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Was sie selbst tun kénnen - Ein kurzer Uberblick

e Sich auf das drztliche Gesprach gut vorbereiten (siehe Infokasten),
z. B. durch das Vorbereiten von Fragen;

e Befunde, Laborwerte oder weitere wichtige Unterlagen vollstandig
mit zu Untersuchungen oder Gesprdchen bringen;

¢ P{inktlich zu den Terminen erscheinen;

* Mogliche Vorbereitungen fir Untersuchungen ernst nehmen wie
zum Beispiel Niichternheit vor bestimmten Untersuchungen;

 Bei einer sprachlichen Barriere Angehérige oder Dolmetscher bzw.
Dolmetscherinnen organisieren.

Hinweis

Die Expertengruppe der Leitlinie rat von Untersuchungen ab, die in
dieser Patientenleitlinie nicht aufgefiihrt sind, insbesondere wenn
Sie diese selbst zahlen miissen und sie sehr teuer sind. Fragen Sie Ihr
Behandlungsteam, wenn Sie Zweifel haben.

Abschdtzen des Krankheitsverlaufs

All diese Angaben (Untersuchungsergebnisse, Informationen tiber den
allgemeinen korperlichen Zustand, Erfassung von Vorerkrankungen) sind
wichtig, damit Sie gemeinsam mit Ihrem behandelnden Arzt die Behand-
lung planen kénnen. Das bedeutet: abschdtzen, welche Therapie bei
Ihnen méglich und notwendig ist und unnétige MaRnahmen vermeiden.

Um die flr Sie passende Behandlung zu finden, muss Ihr Behand-
lungsteam in etwa abschdtzen kénnen, wie die Krankheit bei Ihnen ver-
laufen wird und welche Vor- und Nachteile Ihnen eine Behandlung mog-
licherweise bringt. Dabei sind sowohl die Ausbreitung der Erkrankung
(Stadieneinteilung) als auch bestimmte Eigenschaften der Krebszellen
wichtig, die anhand von Gewebeproben im Labor festgestellt werden.

Die Abschadtzung bzw. Vorhersage (Prognose) des Krankheitsverlaufs
kann mithilfe bestimmter prognostischer Faktoren getroffen werden
(siehe Kapitel ,Vorhersage (Prognose) des Krankheitsverlaufes“ ab
Seite 23). Beispielsweise konnen bestimmte Laborwerte, die zum
Zeitpunkt der Diagnose untersucht werden, fiir die Abschatzung des
Krankheitsverlaufs hinzugezogen werden.

Fur die Stadieneinteilung beim Multiplen Myelom benutzen Fachleute
eine Einteilung (Klassifikation), die international giiltig ist und von allen
Fachkreisen verstanden wird. Fiir das Multiple Myelom wird das interna-
tionale Stadiensystem (kurz: ISS) der Internationalen Myelom-Arbeits-
gruppe (engl. Titel: International Myeloma Working Group (IMWG); siehe
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Tabelle 2 ab Seite 42) zur Bestimmung des Krankheitsstadiums und

Abschdtzung des Krankheitsverlaufs verwendet. Sie werden die entspre-

chende Angabe auch in Ihrem Befund sehen.

Das Krankheitsstadium festlegen

Die Stadieneinteilung beim Multiplen Myelom dient zur Abschdtzung des

Krankheitsverlaufs. Daflir wird das Stadiensystem der IMWG verwendet
(siehe Tabelle 7). Wenn bestimmte Befunde, die die Erbinformationen
betreffen (zyto- oder molekulargenetische Befunde) verfiigbar sind,
soll das ,lberarbeitete” ISS (engl.: ,revised” ISS (R-1SS); siehe Tabelle 2)
genutzt werden.

Tabelle 1: Internationale Stadieneinteilung der Internationalen Myelom Arbeits-
gruppe (IMWG)

Stadium
|

1

11

Parameter

Serum $2MG < 3,5 mg/l und Albumin > 3,5 g/dI
weder Stadium | noch Stadium IlI

Serum $2MG > 5,5 mg/I

Tabelle 2: Internationale Stadieneinteilung (iiberarbeitet, revised; R-1SS) 2015

der IMWG

Stadium
|

42

Parameter

e [B2MG < 3,5 mg/l und

e Albumin > 3,5 g/dl und
Zytogenetik Standardrisiko und
¢ LDH < oberer Normwert

weder Stadium | noch Stadium 1lI

e B2MG > 5,5 mg/l und
e Zytogenetik Hochrisiko oder
¢ LDH > oberer Normwert

Wichtig fiir die korrekte Stadieneinteilung bei Patienten ist die Unter-
suchung bestimmter Laborwerte. Die ISS-Stadieneinteilung (siehe
Tabelle 1) basiert auf zwei Werten:
Serum-f32-Mikroglobulinspiegel: ein hoher Wert spiegelt eine hohe
Tumormasse und eine eingeschrdankte Nierenfunktion wider; wohin-
gegen ein niedriger Wert beim Multiplen Myelom hauptsdchlich durch
entziindliche Botenstoffe (Zytokine) verursacht wird.
Serumalbumin: der Wert gibt die Konzentration vom Plasmaprotein
Albumin im Blutplasma an. Die Untersuchung des Wertes dient dazu,
einen Mangel an Proteinbildung oder sogar einen Proteinverlust
festzustellen.

Das ,liberarbeitete” (revised) ISS (siehe Tabelle 2) schlieRt, zusatzlich
zum Mikroglobulinspiegel und Albumin-Wert, folgende genetische Be-
funde ein:
Zytogenetik: Veranderungen in den Chromosomen werden untersucht;
ndhere Erlduterung siehe Kapitel ,, Zytogenetik und Molekulargenetik”
ab Seite 31.
Wert der Lactatdehydrogenase (LDH): ein Enzym, das im Gewebe (des
Herzens, der Lunge und weiteren Organen) lokalisiert ist und eine zen-
trale Rolle im Stoffwechsel spielt. Ein LDH-Wert oberhalb der Grenze
des Normalbereichs weist auf eine erhohte Aggressivitdt der Erkran-
kung sowie eine hohe Tumormasse hin.

Zusammenfassend kann man also sagen, dass bei beiden Systemen der
Stadieneinteilung die unterschiedlichen Werte der einzelnen Parameter
Auskunft Giber den méglichen Krankheitsverlauf geben kénnen. Je mehr
dieser relevanten Parameter untersucht werden kénnen, desto genauer
kann die Vorhersage getroffen werden. Wichtig zu beachten ist, dass
auch das Zusammenspiel bzw. das gemeinsame Vorhandensein der ein-
zelnen Parameter sowie die Hohe der einzelnen Werte dabei eine Rolle
spielen.
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Was kann eine Behandlung erreichen?

,Kann meine Erkrankung geheilt werden?“, diese Frage steht bei allen
Krebserkrankten an erster Stelle. Das Multiple Myelom ist eine haufig
chronisch verlaufende Erkrankung, die meist nicht geheilt werden kann.
Aber auch ohne Heilung konnen viele Patienten mit einem Multiplen
Myelom eine gute Lebensqualitdt haben. Dies liegt vor allem daran, dass
die Erkrankung mit den derzeit verfiigbaren Behandlungsmethoden gut
zurtickgedrangt werden kann. Das Zuriickdrangen oder Zuriickgehen
einer Erkrankung bezeichnen die Fachleute als Remission. Sie ist zwar
nicht mit einer Heilung gleichzusetzen; bei einer vollstandigen oder kom-

pletten Remission weist der Patient jedoch keine Krankheitszeichen mehr
auf. Fir Erkrankte mit einem Multiplen Myelom kann dies bedeuten, dass

einige Beschwerden verschwinden und die Lebensqualitdt steigt.

Lebensqualitdt - was ist das?

Der Wert einer Krebsbehandlung bemisst sich nicht nur daran, ob das
Leben verlangert werden kann. Wichtig ist auch, ob und wie sie die
Lebensqualitdt beeinflusst.

Fur viele Menschen mit Krebs bedeutet Lebensqualitat, weitestgehend
schmerzfrei und ohne gréRBere Beschwerden oder Einschrankungen
leben zu kénnen. Fiir viele gehort auch dazu, den Alltag selbststandig
zu meistern, soziale Beziehungen weiter zu pflegen und mit unan-
genehmen Gefiihlen wie Angst und Traurigkeit umgehen zu kdnnen.
Vielleicht gehoért auch ein aufgrund der Erkrankung oder der Behand-
lung verdndertes Aussehen dazu. Jeder Mensch beurteilt anders, was
flr sein Leben wichtig ist und was ihn zufrieden macht. Der Begriff
Lebensqualitat ist also sehr vielschichtig.

Die Behandlung kann auch Nebenwirkungen mit sich bringen, die Ihre
Lebensqualitdt moglicherweise beeintrachtigen. lhre behandelnden
Arzte kénnen Ihnen die medizinischen Folgen eines Eingriffs erldutern:
ob es eine Aussicht auf Lebensverlangerung oder Schmerzlinderung
gibt, ob Folgen der Krankheit gemildert werden kénnen, wie stark sich

die Behandlung auf den Korper auswirken kann. Aber was Lebensqua-
litdt fir Sie bedeutet, welche Behandlungsziele fiir Sie wichtig sind
und welche Belastungen Sie durch eine Therapie auf sich nehmen
wollen, wissen nur Sie allein. Denn das hangt von Ihren personlichen
Bediirfnissen und lhrer Lebenssituation ab. Deshalb ist es wichtig,
dass Sie mit Ihrem Behandlungsteam dariiber reden. So finden Sie
gemeinsam am ehesten den Weg, der zu Ilhnen passt.

Nach der Diaghose Multiples Myelom -

wer kann alles helfen?

Die Behandlung von Patienten mit Multiplen Myelom soll in den Handen
von erfahrenen Fachdrzten fiir Himatologie und Onkologie liegen, die in
ein breites Versorgungsnetzwerk eingebunden sind und die die vielfalti-
gen interdisziplindren Leistungen, die im Krankheitsverlauf erforderlich
werden, bereitstellen und koordinieren kénnen.

Zur Behandlung vom Multiplen Myelom stehen unterschiedliche Ver-
fahren zur Verfiigung. Es gibt aber keine ideale Methode, die fiir alle
empfohlen wird. Vielmehr muss sehr sorgfaltig erwogen werden, welche
Behandlungsmaoglichkeiten speziell bei Ihnen in Betracht kommen. Des-
halb ist es wichtig, dass Spezialistinnen und Spezialisten aller beteiligten
Fachrichtungen gemeinsam Ihre Behandlung besprechen und dabei aber
auch lhre personlichen Bediirfnisse beriicksichtigen.

An der Behandlung Ihrer Erkrankung sind abhdngig von der Diagnose
beteiligt:

Allgemeinmediziner;

Didtassistenten (Erndhrungsberatung);

Nephrologen (Nieren- und Bluthochdruckerkrankungen);

Palliativmediziner;

Pathologen;

Pflegefachkrafte;
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Psychotherapeuten;
Psychoonkologen;
Radiologen;
Radioonkologen;
Rehabilitationsmediziner;
Schmerztherapeuten;
Sozialarbeiter;

Zahndrzte.

Wahrend Ihrer akuten Behandlung und danach werden Sie sowohl
ambulant, d. h. in Arztpraxen, oder ggf. auch stationdr, d. h. im Kranken-
haus, betreut.

Viele verschiedene Fachdisziplinen arbeiten gemeinsam bei der Behand-
lung von Krebspatienten. Eine gute Vernetzung dieser Fachrichtungen
garantiert die bestmdgliche Versorgung. Zertifizierte Krebszentren ste-
hen fiir hochste Qualitdt in der Versorgung sowie eine besonders gute
Vernetzung aller Ansprechpartner im Sinne der Patienten.

Was ist ein zertifiziertes Krebszentrum?

In einem zertifizierten Krebszentrum arbeiten Fachleute verschiedener
Fachrichtungen eng zusammen und betreuen Menschen mit Krebs-
erkrankungen wahrend der akuten Behandlung und danach: Sowohl
im Krankenhaus (stationdr) als auch im niedergelassenen Bereich
(ambulant) arbeitet ein Netzwerk von Krebsspezialisten (Arzte, Pfle-
gende, Psychologen, unter Einbeziehung der Selbsthilfe) gemeinsam
an der Behandlung. Mit der Diagnose Multiples Myelom sollten Sie ein
Zentrum fir hamatologische Neoplasien aufsuchen.

Die Deutsche Krebsgesellschaft e. V. (DKG) zeichnet Krebszentren aus,
die diese besonderen Anspriiche erfiillen mit einem Qualitdtssiegel.
Fir dieses Siegel muss das Krebszentrum nachweisen, dass

 es groRe Erfahrung in der Behandlung von hamatologischen
Neoplasien hat,

 die Behandlung dem aktuellen wissenschaftlichen Stand entspricht,

* das Personal qualifiziert ist und sich regelmaRig in der Behandlung
von hdmatologischen Neoplasien fortbildet,

e es liber die erforderliche Ausstattung und Technik verfiigt,

e und es Uber ein Netzwerk von Krebsspezialisten verfiigt.

Es reicht nicht, wenn das Zentrum nur einmal seine Qualitdt nachweist:

Jedes Jahr besuchen Fachexperten das Zentrum, schauen sich Patien-

tenakten an und sprechen mit den Behandelnden, um zum Beispiel zu

Uberpriifen

e wie gut die Behandlung im Zentrum dem wissenschaftlichen Stand
entspricht,

¢ ob zu viele vermeidbare Nebenwirkungen bei Patienten entstehen,

* ob die Behandelnden Notfdlle und Komplikationen gut und sicher
bewadltigen kdnnen.

Nur Zentren, die in allen Bereichen gute Ergebnisse vorweisen, diirfen

den Namen ,DKG-zertifiziertes Zentrum fiir Himatologische Neoplasi-

en“ tragen. Wenn das Zentrum die Anforderungen nicht erfiillt, verliert
es das Qualitatssiegel und darf sich auch nicht mehr ,,DKG-zertifizier-
tes Zentrum fiir Himatologische Neoplasien“ nennen.

Die Behandlung in einem zertifizierten Krebszentrum bringt Ihnen

folgende Vorteile:

 Eine umfassende Betreuung — von der Diagnose {iber die Therapie-
planung bis hin zur Nachsorge;

* eine sorgfdltige Behandlungsplanung - lhre Behandlung wird von
einem fachiibergreifenden Team gemeinsam in einer Tumorkonfe-
renz besprochen;

* eine Behandlung, die dem neusten wissenschaftlichen Stand ent-
spricht und regelmaRig tberpriift wird;

e Unterstiitzung - Sie haben jederzeit die M&glichkeit mit dem Sozial-
dienst und Psychologen zu sprechen.

47



48

Wie finde ich ein zertifiziertes Krebszentrum in meiner
Ndhe?

Ihr behandelnder Arzt oder Ihre Krankenkasse kann lhnen bei der Su-
che nach einer geeigneten Klinik helfen. Im Internet konnen Sie selbst
nach einem Zentrum in Ihrer Ndhe suchen. Zertifizierte Zentren der
Deutschen Krebsgesellschaft e. V. finden Sie unter

Weiterfiihrende Informationen zur Versorgungsstruktur und beteiligten
Spezialistinnen bzw. Spezialisten finden Sie im Kapitel ,Versorgung von
Patienten mit einem Multiplen Myelom* ab Seite 17.

Die endgiiltige Entscheidung tiber eine Behandlung liegt bei Ihnen
selbst. Fragen Sie nach Erfolgsaussichten sowie Vor- und Nachteilen der
unterschiedlichen Moglichkeiten, denn lhre Therapieentscheidung zieht
unter Umstdnden betrdchtliche Folgen fiir Ihr weiteres Leben und Ihre
Lebensqualitdt nach sich. Deshalb nehmen Sie sich ruhig Zeit, um gege-
benenfalls mehrere Gespriche mit Ihren Arzten zu fiihren und in Ruhe
nachzudenken.

Schreiben Sie im Gesprdch mit, was lhnen wichtig erscheint. So kénnen
Sie auch spdter in Ruhe noch einmal alles (iberdenken. Und fragen Sie
immer wieder und so lange nach, bis IThnen wirklich alles klar ist. Auch
Gesprdache mit Menschen, denen Sie vertrauen, z. B. Angehdorigen oder
Freunden und Freundinnen, kdnnen thnen weiterhelfen. Doch lassen
Sie sich dabei nicht in eine Richtung drangen. Wichtig ist nur, dass Sie in
einem angemessenen Zeitrahmen bewusst eine Entscheidung treffen.

Mdgliche Fragen vor Beginn einer Behandlung

* Sind alle notwendigen Untersuchungen erfolgt?

* Liegen die Untersuchungsergebnisse vor?

* In welchem Stadium befindet sich meine Erkrankung?

e Welche Behandlungsmaoglichkeiten gibt es?

* Welche Behandlungen kommen speziell fir mich infrage und
warum?

* Welche Vor- und Nachteile haben sie?

e Welche Auswirkungen hat die Behandlung auf meinen Alltag?

* Wie viel Zeit habe ich, eine Behandlungsentscheidung zu treffen?

e Kann ich eine Entscheidung spdter auch nochmal andern?

e Gibt es eine Studie, an der ich teilnehmen kénnte (siehe unten)?

Arztliche Zweitmeinung

Vielleicht sind Sie unsicher, ob eine vorgeschlagene Behandlung fiir

Sie wirklich geeignet ist. Oder Sie fiihlen sich nicht gut beraten. Wenn
Sie Zweifel haben, sprechen Sie offen mit Ihren behandelnden Arzten.
Machen Sie dabei auch auf Ihre Unsicherheiten und lhre Vorstellungen
und Wiinsche aufmerksam. Vielleicht hilft es IThnen, sich auf ein solches
Gesprdch vorzubereiten, indem Sie sich Fragen aufschreiben und bei
vertrauenswirdigen Quellen noch einmal gezielt Informationen suchen.
Lassen sich lhre Zweifel auch in einem weiteren Gesprach nicht ausrau-
men oder bleibt das Gefiihl, nicht sorgfaltig genug beraten worden zu
sein, kénnen Sie eine zweite Meinung einholen. Das Patientenrechtege-
setz enthalt die Moglichkeit auf diese facharztliche Zweitmeinung, aller-
dings nur unter bestimmten Umstanden. Die zustandige Krankenkasse
kann die Kosten nach vorheriger Riicksprache und mit einer Uberwei-
sung durch einen niedergelassenen Arzt (ibernehmen. Mehr dazu lesen
Sie im Kapitel ,Ihr gutes Recht” ab Seite 158.
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Ein Wort zu klinischen Studien

Neben der Behandlung mit bewdhrten Therapien kénnen Patienten

mit Multiplen Myelom mdglicherweise auch an klinischen Studien teil-
nehmen. Dabei handelt es sich um Untersuchungen im Rahmen der
medizinischen Forschung, in denen Fragestellungen zu neuen Therapien
untersucht werden. Die Studienteilnehmerinnen/Studienteilnehmer wer-
den oft zufdllig unterschiedlichen Gruppen zugewiesen, und nur ein Teil
davon wird mit einem neuen Wirkstoff behandelt, der andere mit einer
Vergleichstherapie, die hdufig einer bewdhrten Behandlungsmethode
entspricht. Dieses Vorgehen ist notwendig, um beispielsweise einen
Vergleich zwischen verschiedenen Therapien mit einer hochstmdoglichen
Aussagekraft zu ermoglichen.

Klinische Studien sind wichtig: Sie helfen, die Versorgung zu verbessern.
Wer daran teilnimmt, tragt dazu bei, dass Menschen besser behandelt
werden kdnnen.

Klinische Studien werden aus verschiedenen Griinden durchgefiihrt:
Sie priifen, wie wirksam, vertrdaglich und sicher eine neue Behandlung
ist.
Sie vergleichen verschiedene Behandlungsmaglichkeiten miteinander.
Denn oft ist nicht klar, welche der verfiigbaren Therapien die beste ist.
Manchmal geht es auch darum, bewdhrte Behandlungen durch Anpas-
sungen weiter zu verbessern, sodass zum Beispiel weniger Nebenwir-
kungen auftreten.
Nicht nur Behandlungen kénnen miteinander verglichen werden, son-
dern auch Untersuchungsmethoden.

Ob es eine geeignete Studie gibt und ob die Teilnahme daran fir Sie
sinnvoll ist, kénnen Sie zusammen mit lhrem Behandlungsteam ent-
scheiden. Sie sollten dabei die moéglichen Vor- und Nachteile abwdgen.

Ein Vorteil ist der Zugang zu neuen Behandlungsverfahren fir Sie.
AuBerdem kénnen Sie somit bei der Entwicklung neuer und eventuell
wirksamerer und vertrdglicherer Verfahren mithelfen.

Wenn Sie sich fiir die Teilnahme an einer klinischen Studie entscheiden,
wird von lhnen jedoch eine starkere Beteiligung an der Behandlung ein-
gefordert, zum Beispiel in Form von zusatzlichen Untersuchungstermi-
nen. Da neue Behandlungen noch nicht so gut erprobt sind, kdnnen un-
ter Umstanden bisher unbekannte Nebenwirkungen auftreten. Ebenso
ist es moglich, dass die neue Behandlung lediglich genauso gut wirkt wie
die bewdhrte. AuRerdem ist bei vielen Studien weder lhnen noch lhrem
Arzt bekannt, in welche der Behandlungsgruppen sie eingeteilt werden
(sogenannte Doppelblind-Studien). Die Ergebnisse werden allerdings im
Studienverlauf regelmdRig gepriift. So konnen die teilnehmenden Perso-
nen gegebenenfalls auf das bessere Verfahren umgestellt werden.

Lassen Sie sich genau aufkldaren und informieren Sie sich, bis wann Sie
Bedenkzeit haben. Entscheiden Sie nicht unter Druck.

Die Teilnahme an einer klinischen Studie ist immer freiwillig. Sie konnen
Ihre Einwilligung auch jederzeit wdhrend der klinischen Studie zuriick-
ziehen und die Studie wieder verlassen. Es entsteht daraus fiir Sie kein
Nachteil fiir die weitere Behandlung.

Woran erkenne ich eine gute klinische Studie?

Bevor Sie sich zur Teilnahme an einer Studie entschlieRen, lassen Sie
sich zeigen, dass die Studie in einem o6ffentlichen Register gefiihrt wird.
Lassen Sie sich auch schriftlich geben, dass die Ergebnisse veroffentlicht
werden.
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Hinweise auf Studien mit guter Qualitdt sind:
eine umfassende Patientenaufklarung;
eine Priifung der Studie durch eine Ethikkommission;
Beteiligung mehrerer Einrichtungen an der Studie (multizentrisch);
ein ausfihrliches, 6ffentlich einsehbares Studienprotokoll, in dem die
Ziele und Annahmen der Studie genau formuliert und begriindet sind;
Studien sollten vor allem priifen, ob sich die Behandlung positiv auf
das Uberleben, Lebensqualitit und Symptome oder Nebenwirkungen
auswirkt. Die untersuchten Behandlungsergebnisse sollten angemes-
sen und flr kranke Menschen bedeutsam sein.

Die Entscheidung zur Studienteilnahme kann unterstiitzt werden durch
ein ausfiihrliches Aufkldrungsgesprich der behandelnden Arzte und die
Ihnen zur Verfligung gestellten Informationen zur Studie.

Schriftliche Informationen zu diesem Thema finden Sie in der Kurzin-
formation ,,Soll ich an einer klinischen Studie teilnehmen?“ der Kassen-
drztlichen Bundesvereinigung und der Bundesdrztekammer unter

Weitere Informationen finden Sie auf der Internetseite der Deutschen
Leukdmie- und Lymphom-Hilfe. Unter

finden Sie eine Broschiire zu dem Thema ,Therapiestudien in der
Hdmato-Onkologie. Soll ich an einer klinischen Studie teilnehmen?*.

Wo sind klinische Studien zum Multiplem Myelom zu

finden?

In Deutschland gibt es zwei Studiengruppen, die klinische Studien zum

Multiplen Myelom durchfiihren. Die Studiengruppen sind vielfdltig

aufgestellt: Arzte sowie Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler

setzen sich gemeinsam fiir die Untersuchung neuer moglicher Thera-
pieansdtze ein, um die Versorgung sowie Lebensqualitdt von Patienten
mit einem Multiplen Myelom fortlaufend zu verbessern:

* Die deutschsprachige Myelom-Multicenter Gruppe (engl. German-
Speaking Myeloma Multicenter Group (GMMG)) fiihrt klinische
Studien zum neu diagnostizierten sowie wiederkehrenden Multiplen
Myelom durch. Auf der Website der Studiengruppe finden Sie u. a.
Informationen zu aktuellen klinischen Studien der Gruppe:

 Die Deutsche Studiengruppe Multiples Myelom (DSMM) hat eben-
falls das Ziel, neue wissenschaftliche Kenntnisse zu schaffen. Einen
Uberblick iiber die aktuellen Studien der DSMM finden Sie hier:
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Aufkldrung und Information

Wichtig fiir Sie zu wissen: Das Multiple Myelom ist kein Notfall. Sie
haben meist genug Zeit, sich gut zu informieren und nachzufragen. Auch
und gerade bei Krebs ist es wichtig, anstehende Entscheidungen erst
nach sorgfaltiger Prifung zu treffen.

Um Uber das weitere Vorgehen gemeinsam entscheiden zu kénnen, soll
Ihr Behandlungsteam Sie gut lber die Erkrankung aufklaren. Dazu brau-
chen Sie auch ausfiihrliche und verstandliche Informationsmaterialien.
Das Behandlungsteam sollte IThnen diese aushdndigen. Wie Sie selbst
gute und verldssliche Informationen im Internet finden kénnen, erfahren
Sie im Kapitel ,,Unterstlitzungs- und Informationsbedarf” ab Seite 11.

Wie weit Sie an den Behandlungsentscheidungen teilnehmen mochten,
bestimmen Sie selbst. Es ist wichtig, dass Ihr Arzt im Gesprdch auf lhre
personlichen Bediirfnisse, Ziele, Lebensumstinde, Angste und Sorgen
eingeht und diese bei anstehenden Entscheidungen beriicksichtigt.
Dafiir brauchen Sie vielleicht sogar mehrere Gesprdche. Selbstver-
standlich kénnen Sie auch Personen lhres Vertrauens in die Gesprache
einbeziehen.

Eine Krebserkrankung wirkt sich auch immer auf Ihr gewohntes Le-
bensumfeld aus und verdandert Ihren Alltag und den Ihrer Angehdrigen.
Neben der medizinischen Versorgung gibt es daher weitere Hilfen zur
Bewadltigung der Krankheit. Ihr Behandlungsteam erfasst friihzeitig

Ihre psychosozialen Belastungen, denn bei psychischen, sexuellen oder
partnerschaftlichen Problemen kdnnen Sie zu jedem Zeitpunkt psy-
choonkologische Unterstiitzung bekommen. Manchmal entstehen durch
die Erkrankung auch soziale Notsituationen. Fiir solche Probleme ist
beispielsweise der Sozialdienst eine gute Anlaufstelle. Informationen zu
psychoonkologischen und sozialrechtlichen Themen bei einer Krebser-
krankung erhalten Sie im Kapitel ,,Beratung suchen - Hilfe annehmen*
ab Seite 136.

Hilfreich kann auch sein, den Kontakt zu einer Selbsthilfeorganisation
und Krebsberatungsstelle bereits nach der Mitteilung der Diagnose zu
suchen, also noch vor Start der méglichen Behandlung. Zu diesem Zeit-
punkt werden Betroffene mit vielen Fragen konfrontiert, mit denen sie
sich moglicherweise vor der Erkrankung noch nie beschaftigt haben, wie
zum Beispiel: Wie gehe ich mit der neuen Lebenssituation um? Was kann
ich selbst tun, damit ich mich besser fiihle? Wo finde ich eine gute Klinik
oder Rehabilitationseinrichtung? Wer hilft mir, wenn es mir einmal ganz
schlecht gehen sollte? Im Kapitel ,,Adressen und Anlaufstellen“ ab Sei-
te 166 haben wir fiir Sie Ansprechpartner zusammengestellt.

Wenn Sie sich aktiv an der Behandlung beteiligen, kann sich dies posi-
tiv auf den Krankheitsverlauf auswirken. Eine wichtige Voraussetzung
dafiir ist, dass Sie Ihre Rechte kennen und wahrnehmen. Im Jahr 2013
hat die Bundesregierung das Patientenrechtegesetz verabschiedet.
Weitere Informationen hierzu finden Sie im Kapitel ,Ihr gutes Recht” ab
Seite 158.
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Wann Sie mit der Behandlung abwarten kénnen
Ein diagnostiziertes Multiples Myelom bedarf nicht immer einer sofor-
tigen Behandlung. Die Entscheidung, ob eine Behandlung durchgefiihrt
werden soll, richtet sich nach dem Auftreten bestimmter Anzeichen
(siehe folgenden Abschnitt ,Wann beginnt eine Behandlung?“ ab Sei-
te 56). Solange keines dieser Anzeichen auftritt, wird eine sogenann-

te Watch-and-wait-Strategie (dt.: beobachten und abwarten) angewandt.

Das bedeutet, dass der Krankheitsverlauf beobachtet und engmaschig
kontrolliert wird. In der Fachsprache wird ein symptomloses Multiples
Myelom ,,schwelendes Myelom* (smoldering Myelom) genannt.

Den Krankheitsverlauf iiberwachen

Im Falle einer symptomlosen Erkrankung und somit einem symptom-
losen Krankheitsverlauf steht besonders die Uberwachung der Erkran-
kung im Vordergrund. Uber den Krankheitsverlauf, die besonderen neu-
en Lebensumstande und die Krankheitsstadien wird Ihr behandelnder
Arzt Sie in einem Aufklarungsgesprach informieren. Dabei ist es ganz
wichtig zu erkldaren, warum in manchen Fdllen trotz einer Diagnose eine
Therapie nicht sofort durchgefiihrt, sondern der Verlauf der Erkrankung
zunachst beobachtet wird.

Wann beginnt eine Behandlung?

Um zu entscheiden, wann eine Therapie durchgefiihrt werden soll, wer-
den die sogenannten SLiM-CRAB-Kriterien der Internationalen Myelom
Arbeitsgruppe (IMWG) als Entscheidungsgrundlage herangezogen.

Bei den CRAB-Kriterien handelt es sich um international definierte Kriteri-
en, genauer gesagt um klinische Parameter (z. B. bestimmte Laborwerte),
die nach der Diagnose untersucht und erhoben werden. Zum einen wird
der Kalziumspiegel im Blut gemessen, um herauszufinden, ob der Kalzium-
wert erhoht ist. Zusatzlich wird untersucht, ob eine Blutarmut (Andamie),
eine Nierenschwdche und/oder Knochenschadigungen vorliegen (siehe
Tabelle 3 ab Seite 57). Diese Werte werden untersucht, weil Auffallig-

keiten bei einem oder mehreren dieser Werte auf die Erkrankung, d. h. das
Multiple Myelom, zuriickgefiihrt werden kénnen. Ein Multiples Myelom ist
dann behandlungsbediirftig, wenn mindestens ein CRAB-Kriterium erftillt
ist, z. B. ein erhohter Kalziumwert, und wenn der Anteil der monoklonalen
Plasmazellen im Knochenmark tiber 10 % betragt und/oder ein einzelner
Herd (,,Begriffsklarung: Was ist ein Plasmozytom/Multiples Myelom* siehe
Seite 22) nachgewiesen wird.

Es gibt Patienten, die ein hohes Risiko haben, ein Symptom bzw. ein
CRAB-Kriterium zu entwickeln. Um einem solchen Symptom schon friih-
zeitig entgegenzuwirken bzw. das Auftreten eines solchen Symptoms zu
verhindern, wurden mit den SLiM-Kriterien spezifische Risikofaktoren,
die mit dem Multiplen Myelom assoziiert sind, identifiziert. Diese Fakto-
ren kdnnen einen Endorganschaden in naher Zukunft absehbar machen
und somit ebenfalls einen Hinweis auf eine Therapieeinleitung darstellen
(siehe Tabelle 3).

Tabelle 3: SLiM-CRAB-Kriterien

SLiMm
s =

Li=

Sixty (engl.) = Sechzig: Anteil klonaler (monoklonaler) Plasmazellen im Kno-
chenmark > 60 %

Light chains (engl.) = Leichtketten: Verhdltnis der betroffenen zu nicht-betrof-

fenen Leichtketten

MRT: Mehr als eine lokale (fokale) Gewebeschddigung (Ldsion) in der
Ganzkorper-MRT-Bildgebung

Calciumerh6hung im Blut

renal (engl.) = Niere: eingeschrankte Funktionsfdhigkeit (Insuffizienz) der
Niere

Andmie (Blutarmut)

bone (engl.) = Knochen: Knochenschdden, z. B. durch Osteolysen oder
Knochenbriiche
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Weitere Hinweise fiir eine Therapieeinleitung
Neben den SLiM-CRAB-Kriterien kénnen auch folgende Symptome fiir
einen Therapiebeginn sprechen:
B-Symptomatik (bestimmte Symptome, die hdufig gemeinsam auf-
treten): (unerklarliches) Fieber, Nachtschweill und ungewollter
Gewichtsverlust;
wiederkehrende Infekte;
Blutverdickung (Hyperviskositatssyndrom);
Schmerzen;
krankhafte EiweiRBablagerung im Gewebe (Leichtketten-Amyloidose);
Polyneuropathie.

Obwohl diese Symptome auch z. B. auf eine Amyloidose (die eine eigen-
standige Erkrankungsform bildet) hinweisen kénnen, kann in begriinde-
ten Einzelfdllen eine Therapie aufgrund der oben genannten Symptome,
die nicht in den SLiM-CRAB-Kriterien enthalten sind, begonnen werden,
da diese eventuell mit starken Einschrankungen der Lebensqualitdt ein-
hergehen, die jedoch durch eine Therapie gebessert werden kénnen.

Welche Behandlungsmaoglichkeiten gibt es fiir die
Erstbehandlung?

Die Wahl der Therapie richtet sich nach dem Krankheitsstadium, dem
Alter, der korperlichen Fitness sowie der Organfunktion und dem allge-
meinen Zustand des Patienten. Zusatzlich hangt die Therapiewahl davon
ab, ob Begleiterkrankungen vorhanden sind. Der Wunsch von Patienten
wird ebenfalls mitberiicksichtigt.

Flr Patienten mit einem therapiebedirftigen Multiplen Myelom stehen

u. a. folgende Therapiemoglichkeiten in der Erstlinientherapie zur Verfi-

gung, jedoch abhdngig von den oben genannten Kriterien:
Hochdosis-Chemotherapie (mit einem Zytostatikum (chemische Subs-
tanz)) mit autologer Stammzelltransplantation;

Drei- oder Vierfachkombinationen aus zytostatischen sowie neuarti-
gen (nicht zytostatischen) Substanzen wie z. B. Proteasominhibitoren
und Immunmodulatoren;

ggf. begleitend eine Strahlentherapie.

Welche medikamentdsen Therapien gibt es?

In Tabelle 4 ab Seite 61 finden Sie alle derzeit zugelassenen (Stand
09/2022) medikamentdsen Therapien, die fiir die Erstbehandlung (Erst-
linientherapie) eines Multiplen Myeloms eingesetzt werden kénnen. Die
meisten Medikamente werden nicht allein, sondern in Kombination mit
weiteren Medikamenten verabreicht, d. h. als Dreifach- (drei Medika-
mente) oder Vierfach- (vier Medikamente) Kombination. In der Tabelle
finden Sie eine Auflistung aller Medikamente und deren wichtigste
Nebenwirkungen sowie die Kombinationen, in denen sie verabreicht
werden (kdnnen).

Wie lduft eine Chemotherapie ab?

Bei einer Chemotherapie erhalten Sie Wirkstoffe, die den Tumor in
seinem Wachstum hemmen sollen. Diese heien Zytostatika. Sie bekom-
men die Medikamente meistens als Infusion liber eine Vene, also liber
einen Tropf. Manche Wirkstoffe kdnnen Sie auch als Tablette einnehmen.
Eine Chemotherapie besteht aus mehreren Zyklen, das bedeutet: Sie
erhalten die Medikamente wiederholt in ganz bestimmten Abstdnden.
Dazwischen gibt es Pausen, in denen der Korper sich wieder erholen
und die Medikamente abbauen kann. Wie lange eine Chemotherapie
dauert, ist je nach Art und Anzahl der eingesetzten Wirkstoffe unter-
schiedlich. Meist kann die Behandlung ambulant in einer onkologischen
Praxis durchgefiihrt werden.

Nebenwirkungen und Folgen einer Chemotherapie

Eine Chemotherapie greift in viele Vorgdnge im Kérper ein. Auch wenn
die Behandlung dabei so individuell und schonend wie moglich gestaltet
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wird, kann sie verschiedene, teils erhebliche Nebenwirkungen verursa-
chen. Das kann korperlich und seelisch belastend sein. Welche Neben-
wirkungen im Einzelnen auftreten und wie stark sie sind, hdangt unter
anderem von den verwendeten Medikamenten und der Dosierung ab. Es
ist wichtig, dass Sie Ihr Behandlungsteam informieren, wenn Sie Verdn-
derungen oder Beeintrachtigungen wahrend der Therapie spiiren.

Da die Chemotherapie im gesamten Korper wirkt, sind auch andere Kor-
perzellen betroffen, die sich schnell teilen, zum Beispiel Schleimhautzel-
len im Darm, Haarzellen oder die blutbildenden Zellen im Knochenmark.

Nebenwirkungen einer Chemotherapie kénnen sein: Ubelkeit, Erbre-
chen, Durchfall, Haarausfall, Infektionen, Erschopfung, Schadigung des
Knochenmarks, der Leber, der Nieren, der Nerven und des Gehors.

Einige Nebenwirkungen lassen sich durch vorbeugende MaRBnahmen
vermeiden oder verringern; mehr dazu finden Sie im Kapitel , Unterstt-
zende MaRBnahmen und Behandlungen von Nebenwirkungen und Krank-
heitssymptomen* ab Seite 99.

Nebenwirkungen einer Chemotherapie kénnen daher sein:
Magen-Darm-Beschwerden wie Ubelkeit, Erbrechen und Durchfall;
Haarausfall;

Infektionen;

Nervenschaden;

Hautprobleme;

Entziindungen der Mundschleimhaut;

Erschopfung;

Verdnderungen der Zellen im Blut, zum Beispiel weniger rote und
weile Blutzellen. Folgen sind Blutarmut mit Leistungsschwdache und
eine gestdrte Immunabwehr mit mehr Infektionen und Fieber;
Schadigung des Knochenmarks, der Leber, der Nieren und des Gehors.

Immunmodulatoren:
Thalidomid

Zugelassene Therapie-
kombinationen

Melphalan/Prednison

Bortezomib/
Dexamethason

Daratumumab/
Bortezomib/
Dexamethason

Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Unbehandeltes Mul-
tiples Myelom bei
Patienten im Alter von
> 65 Jahren bzw. bei
Patienten, fiir die eine
hochdosierte Chemo-
therapie nicht infrage
kommt

Fiir die Induktionsthe-
rapie bei Patienten mit
bisher unbehandeltem
Multiplem Myelom, die
fiir eine Hochdosis-
Chemotherapie (HD)
mit autologer Stamm-
zelltransplantation
(ASZT) geeignet sind

Bei Patienten mit

neu diagnostiziertem
Multiplen Myelom, die
fiir eine ASZT geeignet
sind

Tabelle 4: Derzeit (09/2022) zugelassene medikament6se Therapien in der
Erstlinientherapie und deren wichtigsten Nebenwirkungen

Wichtige Nebenwirkungen

¢ Schddigende Wirkung auf
das Kind im Mutterleib
(Embryotoxizitdt)

e Erkrankung des Nervensys-
tems (Polyneuropathie)

e Starke Miidigkeit/Erschopfung
(Fatigue)

e Durchfall (Diarrho)

e Blutgerinnsel (Thrombosen)

 Infektanfdlligkeit

¢ Blutbildverdnderungen

e Leberwerterh6hungen

* Muskelzittern (Tremor)

¢ Hautreaktionen

¢ Schlafrigkeit/Bewusstseins-
triibung (Somnolenz)

« Verstopfung (Obstipation)

¢ Flissigkeitsansammlung im
Gewebe in Form von Schwel-
lungen der Arme oder Beine
(periphere Odeme)

e Auftreten einer weiteren bos-
artigen Erkrankung (Risiko von
Sekunddrmalignomen)
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Immunmodulatoren:
Lenalidomid

Zugelassene Therapie-
kombinationen

Monotherapie

Dexamethason

Bortezomib/

Dexamethason

Melphalan/Prednison

Daratumumab/
Dexamethason
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Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Fir die Erhaltungsthe-
rapie bei Patienten mit
neu diagnostiziertem
Multiplem Myelom
nach ASZT

Bei Patienten mit un-
behandeltem Multiplen
Myelom, bei denen
eine Transplantation
nicht durchgefiihrt
werden kann

Bei Patienten mit un-
behandeltem Multiplen
Myelom, bei denen
eine Transplantation
nicht durchgefiihrt
werden kann

Bei Patienten mit un-
behandeltem Multiplen
Myelom, bei denen
eine Transplantation
nicht durchgefiihrt
werden kann

Bei Patienten mit

neu diagnostiziertem
Multiplem Myelom,
die fiir eine ASZT nicht
geeignet sind

Wichtige Nebenwirkungen

e Schddigende Wirkung auf
das Kind im Mutterleib
(Embryotoxizitat)

» Durchfall (Diarrho)

 Blutgerinnsel (Thrombosen)

« Infektanfdlligkeit

 Blutbildverdnderungen

» Leberwerterh6hungen

e Herzerkrankung

e Muskelbeschwerden

» Auftreten einer weiteren bos-
artigen Erkrankung (Risiko von
Sekunddrmalignomen)

Proteasom-Inhibitoren:
Bortezomib

Zugelassene Therapie-
kombinationen

Melphalan/Prednison

Dexamethason

Thalidomid/
Dexamethason

Cyclophosphamid/
Dexamethason

Daratumumab/
Melphalan/
Prednison

Daratumumab /
Thalidomid/
Dexamethason

Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Bei Patienten mit un-
behandeltem Multiplen
Myelom, die fiir eine
HD und ASZT nicht
geeignet sind

Fiir die Induktionsthe-
rapie bei Patienten mit
bisher unbehandeltem
Multiplen Myelom, die
fiir eine HD mit ASZT
geeignet sind

Flr die Induktionsthe-
rapie bei Patienten mit
bisher unbehandeltem
Multiplen Myelom, die
fiir eine HD mit ASZT
geeignet sind

Flr die Induktionsthe-
rapie bei Patienten mit
bisher unbehandeltem
Multiplen Myelom, die
fir eine HD mit ASZT
geeignet sind

Bei Patienten mit neu
diagnostiziertem Mul-
tiplen Myelom, die fiir
eine ASZT nicht geeig-
net sind

Bei Patienten mit

neu diagnostiziertem
Multiplen Myelom, die
flir eine ASZT geeignet
sind

Wichtige Nebenwirkungen

e Erkrankung des Nerven-
systems (Polyneuropathie)

e Abnahme des Knochenmarks
und der Blutzellen (Blutbild-
veranderungen und hdamatolo-
gische Toxizitdt)

e Reaktivierung von Giirtelrose
(Herpes Zoster)
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Antikérper:

Daratumumab (intravenos)

Zugelassene Therapie-
kombinationen

Lenalidomid/
Dexamethason

Bortezomib/
Melphalan/
Dexamethason

Bortezomib/
Thalidomid/
Dexamethason

Zytostatika:
Bendamustin

Zugelassene Therapie-
kombinationen

Prednison
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Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Bei Patienten mit neu
diagnostiziertem Mul-
tiplen Myelom, die fir
eine ASZT nicht geeig-
net sind

Bei Patienten mit neu
diagnostiziertem Mul-
tiplen Myelom, die fir
eine ASZT nicht geeig-
net sind

Bei Patienten mit

neu diagnostiziertem
Multiplen Myelom, die
flr eine ASZT geeignet
sind

Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Flr die Primdrtherapie
des Multiplen Myeloms
(nicht in allen Stadien)
bei Patienten im Alter
von > 65 Jahren, die
nicht fiir eine ASZT
geeignet sind und die
bereits bei Diagnose-
stellung eine klinische
Neuropathie aufwei-
sen, wodurch eine Be-
handlung mit Thalido-
mid oder Bortezomib
ausgeschlossen ist.

Wichtige Nebenwirkungen

¢ |Infusionsreaktionen (z. B.
Atembeschwerden, Schiittel-
frost; vor allem wahrend der
ersten Gaben)

 Infektanfdlligkeit

e Midigkeit

e Fieber

¢ Riickenschmerzen

¢ Verminderung der drei Blut-
zellreihen, d. h. der weilRen
und roten Blutkérperchen
sowie der Blutpldttchen
(Panzytopenie)

Wichtige Nebenwirkungen

e Schdadigung des Knochenmarks
und somit Verminderung
der Bildung von Blutzellen
(Myelosuppression)

* Infektionen

 Ubelkeit (Nausea)

» Herzfunktionsstérung

» Hautreaktionen

» Stoffwechselentgleisung
durch Zerstoérung einer gro-
Ben Anzahl von Tumorzellen
(Tumorlysesyndrom)

Zytostatika:
Cyclophosphamid

Zugelassene Therapie-
kombinationen

Bortezomib/
Dexamethason

Zytostatika:
Melphalan

Zugelassene Therapie-
kombinationen

In Kombination mit
Prednison/Prednisolon
oder anderen Myelom-
therapeutika oder als
alleinige Hochdosis-
Chemotherapie zur
Konditionierung vor
ASZT

Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Fur die Induktionsthe-
rapie bei Patienten mit
neu diagnostiziertem
Multiplen Myelom. Die
Hinweise zum Anwen-
dungsgebiet der Richt-
linie des G-BA sind zu
beachten. Dazu zihlt
u. a. insbesondere der
Einsatz bei Patienten
mit einer peripheren
Polyneuropathie oder
einem erhéhten Risiko
fiir deren Entwicklung.

Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Multiples Myelom
(Plasmozytom)

Wichtige Nebenwirkungen

e Blutbildveranderungen,

e in hoheren Dosen ggf.
Haarausfall

e Schddigung des Knochenmarks
und somit eine verminderte
Bildung von Blutzellen
(Myelosuppression)

e Vorbeugung einer Blasenent-
zlindung (Zystitisprophylaxe)
erforderlich

Wichtige Nebenwirkungen

¢ Blutbildveranderungen

e in héheren Dosen ggf.
Haarausfall

 das Knochenmark wird ge-
schddigt und somit die Bildung
von Blutzellen vermindert
(Myelosuppression)

e Eindringen von Fliissigkeit
einer Infusion oder einer
Injektion in ein nicht dafir
vorhergesehenes Gewebe
(Paravasatrisiko)

e Erhohter Harnstoff

e Schleimhautentziindung
(Mukositis)

e Haarausfall (Alopezie)

65



66

Wie lduft die Stammzelltransplantation ab?

Stammzellen sind bestimmte Zellen, die durch ihre eigene Teilung eine
Kopie von sich herstellen kdnnen. Bei einer Stammzelltransplantation
werden Blutzellen oder Knochenmark transplantiert (libertragen). Um
Stammzellen fiir eine Transplantation zu gewinnen, kénnen entweder
Zellen aus dem Knochenmark oder aus dem Blut verwendet werden. Eine
hochdosierte Chemotherapie fiihrt zu einer starken Beeintrachtigung der
Blutbildung im Knochenmark, sodass die betroffenen Patienten einen
gesunden Ersatz fiir die zerstérten Zellen in Form von Blutstammzellen
erhalten. Die neuen, gesunden Zellen wandern in die Markhdhlen der
Knochen, siedeln sich dort an und beginnen neue funktionstiichtige Blut-
zellen zu bilden.

Bei der Stammzelltransplantation wird zwischen zwei Methoden unter-
schieden: die allogene und die autologe Stammzelltransplantation. Die
autologe Stammzelltransplantation ist die Eigenspende, d. h. es werden
aus dem eigenen Korper entnommene Stammzellen zurlickiibertragen
(zu einem spdteren Zeitpunkt). Bei der allogenen Stammzellentransplan-
tation werden die Stammzellen einer fremden Person, also einer Spen-
derin/einem Spender, entnommen.

Der Stellenwert der allogenen Stammzelltransplantation in der Erstli-
nientherapie des Multiplen Myeloms ist nicht klar definiert und wird
kontrovers diskutiert. Aufgrund dessen soll eine allogene Stammzell-
transplantation in der Erstlinientherapie beim Multiplen Myelom nicht
routinemdRig erfolgen.

Hochrisiko-Patienten stellen hier eine besondere Gruppe dar, die zu ei-

ner schlechteren Prognose neigen. Deshalb kann, laut der Expertengrup-
pe, besonders jungen Patienten mit einem Hochrisiko-Multiplen-Myelom
(Hochrisiko-Zytogenetik oder Plasmazellleukdmie) als Teil der Erstlinien-

therapie eine allogene Stammzelltransplantation angeboten werden.
Falls méglich, sollte die allogene Stammzelltransplantation im Rahmen
von klinischen Studien erfolgen.

Um den immunologischen Effekt der allogenen Stammzelltransplantati-
on und den Hochdosiseffekt der autologen Transplantation zu erhalten
und somit die Remissionsrate (Nachlassen von Krankheitssymptomen)
hoch und die therapiebedingte Mortalitatsrate niedrig zu halten, wurde
die auto-allo-Tandemtransplantation entwickelt. Diese Form der Trans-
plantation wurde in einigen Studien klinisch gepriift und zeigt gute
Ergebnisse. Daher empfehlen die Experten, dass die allogene Stamm-
zelltransplantation als Tandem auto/allogene Stammzelltransplantation
(auto-allo-Tandemtransplantation) durchgefiihrt werden soll.

Wie funktioniert eine Strahlentherapie?

Bei der Strahlentherapie wird energiereiche ionisierende Strahlung
direkt auf das Tumorgewebe gerichtet. Diese schadigt die Zellkerne so,
dass die Krebszellen sich nicht mehr teilen kénnen und absterben. Die
Strahlung kann auch auf gesunde Zellen in der Umgebung wirken. Durch
moderne Bestrahlungstechniken und durch die Auswahl der Strahlen-
dosis ist es aber heute moglich, die Bestrahlung so zu steuern, dass sie
Uiberwiegend Krebszellen schadigt. Die Hohe der Strahlendosis wird in
Gray (Gy) angegeben.

Beim Multiplen Myelom hdngt der Einsatz einer Strahlentherapie in
erster Linie von den Symptomen ab. Zudem sollte sie in das systemische
Therapiekonzept eingebunden werden. Schmerzkontrolle, Verhinderung
knocherner Komplikationen wie Knochenbriiche oder eine Rickenmark-
kompression (siehe Kapitel ,,0ssdre Komplikationen“ ab Seite 119),
sowie die Erhaltung der Mobilitdt sind wichtige klinische Entscheidungs-
kriterien. In jedem Fall ist eine patientenorientierte individuelle Thera-
pieentscheidung zu treffen.
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Laut der Expertengruppe sollte eine Strahlentherapie in den folgenden
Fdllen eingesetzt werden:
Zur Behandlung osteolytischer Knochenverdnderungen (Knochenla-
sionen) zur Verhinderung von Komplikationen, wie z. B. (Knochen-)
Frakturen;
Therapie unkontrollierbarer Schmerzen aufgrund eines ossdren (ske-
lettalen, den Knochen betreffenden) oder nicht-ossdren Befalls.

Laut der Expertengruppe kann eine Strahlentherapie gleichzeitig zu
einer systemischen (Erhaltungs-)therapie gegeben werden. Die Strah-
lentherapie wird von Fachdrzten fiir Radiologie bzw. Strahlentherapie
durchgefiihrt und soll, so die Experten, in enger Abstimmung mit der
behandelnden Onkologin bzw. dem behandelnden Onkologen erfolgen.
Die Strahlentherapie kann an besonders betroffenen Regionen oder bei
drohender Beeintrachtigung des Riickenmarks oder einem drohenden
Knochenbruch die Behandlung des Multiplen Myeloms sehr gut ergan-
zen. Am Gesamtverlauf der Erkrankung dndert die Strahlentherapie
jedoch nichts (Ausnahme: solitdres Plasmozytom).

Die Erstbehandlung (Erstlinientherapie)

Es gibt verschiedene Therapiemaoglichkeiten und Ansatze fir die Be-
handlung eines Multiplen Myeloms. Um die Wahl der geeigneten Erstlini-
entherapie zu treffen, miissen die behandelnden Arzte zunichst feststel-
len, ob eine Hochdosis-Chemotherapie fiir einen Patienten geeignet ist.
Laut der Expertengruppe sollten korperlich fitte Patienten ohne schwer-
wiegende Begleiterkrankungen, insbesondere jene, die das Herz oder
die Lunge betreffen, eine Induktionstherapie (siehe Kapitel ,,Induktions-
therapie” ab Seite 70) mit dem Ziel einer Hochdosistherapie erhalten.

Zusdtzlich muss bestimmt werden, ob eine Transplantation bei der
jeweiligen Person durchgefiihrt werden kann. Bei der Priifung der Trans-
plantationsfahigkeit sollte nicht allein nach dem chronologischen Alter

(Anzahl der Jahre und Tage ab der Geburt) oder der Nierenfunktion
entschieden, sondern der Allgemeinzustand beriicksichtigt werden. Eine
Hochdosis-Chemotherapie mit autologer Stammzelltransplantation wird
derzeit fiir Patienten bis 70 Jahre empfohlen.

Retrospektive Studien (d. h. Studien bzw. Untersuchungen, die sich
zuriickblickend (retrospektiv) den Erkrankungsverlauf von Patienten
anschauen) zeigten, dass eine Hochdosis-Chemotherapie mit dem Medi-
kament Melphalan und einer autologen Stammzelltransplantation auch
bei Patienten im Alter von (iber 70 Jahren gute Ergebnisse erzielten. Eine
weitere retrospektive Studie zeigte sogar, dass diese Vorgehensweise
auch bei Personen (iber 80 Jahre moglich ist. Trotzdem empfiehlt die
Expertengruppe, dass bei Patienten im Alter von {ber 70 Jahren eine
Behandlung mit autologer Stammzelltransplantation nur im Rahmen von
klinischen Studien, dazu zdhlen Registerstudien, durchgefiihrt werden
sollte. Grund dafiir ist, dass Sicherheit und Nutzen dieser Behandlung
nicht ausreichend gepriift sind, insbesondere in prospektiven Studien
(d. h. Studien bzw. Untersuchungen, die ,vorausschauend” (prospektiv)
sind). Patienten treten ab einem bestimmten Zeitpunkt in eine pros-
pektive Studie ein und werden im Verlauf beobachtet. Es werden Daten
gesammelt und ausgewertet.

Wichtig ist, dass die Transplantationsfdhigkeit nicht nur bei der Erstdi-
agnose des Multiplen Myeloms, sondern erneut nach Erhalt von zwei
bis drei Zyklen der Therapie beurteilt werden soll. Die Expertengruppe
argumentiert, dass es bei Erstdiagnose durch die Krankheitsaktivitdt zu
einem reduzierten Allgemeinzustand kommen kann, der sich jedoch im
Verlauf der Therapie deutlich verbessern kann. Dadurch kann auch Pati-
enten, die zu Beginn einen weniger guten Allgemeinzustand aufwiesen,
im Verlauf eine intensivere Therapie angeboten werden.
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Wie wird die Behandlung vorbereitet?
Folgende Untersuchungen werden vor dem Einleiten der Therapie in der
Regel durchgefiihrt (siehe ab Seite 28):

Arztliche Befragung (Anamnese);

Korperliche Untersuchung;

Blutuntersuchung;

Bildgebende Untersuchungsverfahren;

Bestimmen des Krankheitsstadiums.

Zusdtzlich muss die Transplantationsfdhigkeit der jeweiligen Person
bestimmt werden. Dabei werden das chronologische Alter, die Nieren-
funktion und der Allgemeinzustand berticksichtigt.

Erstbehandlung bei geplanter Stammazelltransplantation
Patienten mit einem Multiplen Myelom, fiir die eine Hochdosis-Chemo-
therapie geeignet ist, sollen eine Induktionstherapie gefolgt von einer
konsolidierenden Hochdosis-Chemotherapie mit autologer Stammzell-
transplantation erhalten. Wenn also eine autologe Stammzelltransplan-
tation geplant ist, ist der Therapieverlauf wie folgt:

Induktionstherapie;

Hochdosistherapie mit autologer Transplantation;

Konsolidierungs- bzw. Erhaltungstherapie.

Induktionstherapie

Zundchst wird eine Induktionstherapie eingeleitet. Die Induktion ist der
erste Teil der Behandlung mit dem Ziel, eine moglichst hohe Remission
(Riickgang) der Myelomzellen zu erreichen. Auch die Symptome und
Komplikationen des Multiplen Myeloms sollen dadurch kontrolliert

und normalisiert werden. Die Induktionstherapie vor der autologen
Stammzelltransplantation soll einen sogenannten Proteasom-Inhibitor
enthalten. Die fiir diese Situation am besten klinisch gepriifte und arz-
neimittelrechtlich zugelassene Substanz ist Bortezomib (Stand 09/2022).
Patienten ohne schwerwiegende Begleiterkrankungen, bei denen poten-

ziell eine Transplantation durchgefiihrt werden kann, sollen als Indukti-
onstherapie eine Drei- oder Vierfachkombination geeigneter Substanzen
erhalten (siehe auch Tabelle 4 ab Seite 61). Studien haben gezeigt,

dass Therapieschemata mit drei Substanzen gegeniiber Schemata mit
nur zwei Substanzen {iberlegen waren.

Wichtig ist, dass fir eine anschlieBend erfolgreiche Hochdosistherapie
vorher ausreichend Stammzellen gesammelt werden. Daher soll laut

der Expertengruppe bei Patienten, bei denen eine Hochdosistherapie
nicht ausgeschlossen ist, in der Induktionstherapie auf das Medikament
Melphalan verzichtet werden. So kann Melphalan die Stammzellen scha-
digen und damit die Stammzellsammlung beeintrachtigen. AuBerdem
empfiehlt die Expertengruppe, dass eine langfristige Induktionstherapie
(mehr als vier bis sechs Zyklen) ebenfalls vor Stammzellsammlung ver-
mieden werden soll, insbesondere wenn die Therapie Lenalidomid oder
andere immunmodulierende Substanzen enthalt.

Hochdosis-Chemotherapie mit autologer Stammzelltrans-
plantation

Nach der Induktionstherapie wird in der Regel eine weitere Chemothera-
pie verabreicht. Diese dient der Mobilisierung der Stammzellen; danach
folgt die Hochdosis-Chemotherapie. Im Anschluss wird die autologe
Stammzelltransplantation durchgefiihrt, d. h. die eigenen Stammzellen,
die zuvor entnommen wurden, werden dann zurtickiibertragen. Wie
lange die Induktionstherapie vor Stammzellsammlung andauern soll,

ist umstritten. Internationale Behandlungsleitlinien fiir das Multiple
Myelom empfehlen eine Stammzellsammlung nach drei bis vier Zyklen
Induktionstherapie durchzufiihren. In aktuellen deutschen Studien wird
teilweise erst nach sechs Zyklen gesammelt, um mit einem besseren
Ansprechen in die Stammzellsammlung und in die Hochdosis-Chemothe-
rapie zu gehen. Die Stammzellsammlung sollte nach vier bis sechs Zyklen
Induktionstherapie erfolgen.
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Die Hochdosis-Chemotherapie wird routinemdRig mit dem Medikament
Melphalan durchgefiihrt. Die Expertengruppe empfiehlt, dass eine Dosis
von 200 mg/m? Korperoberfliche gegeben werden soll. Sie empfiehlt
jedoch auch, dass bei Personen mit Vorerkrankungen, dlteren Patienten
oder bei vorangegangener Toxizitdt (schadigende Wirkung einer Sub-
stanz) die Dosis auf 140 mg/m? reduziert werden kann; dies ist in der
klinischen Praxis tiblich.

Die Hochdosistherapie sollte unabhdngig vom Grad des Ansprechens

(d. h. unabhadngig vom Grad der Verbesserung der Erkrankung durch die
Therapie) in der Induktionstherapie erfolgen. Laut der Expertengruppe
kann Patienten, bei denen die Erkrankung unter der Induktionsthera-

pie fortschreitet, ebenfalls eine Hochdosistherapie angeboten werden,
sofern dies zeitlich und unter Berlicksichtigung méglicher Endorganscha-
digungen vertretbar ist.

Eine zeitnahe Wiederholung der autologen Stammzelltransplantation
innerhalb eines Therapieprotokolls nennt man Tandemtransplantation.
Die Empfehlungen fiir eine Tandemtransplantation sind eher schwache
~kann“-Empfehlungen, da sich in aktuellen Studien keine eindeutigen
Daten finden, die einen grundsatzlichen Vorteil einer Tandemtransplan-
tation aufzeigen. Der Vorteil einer Tandemtransplantation bleibt daher
umstritten. Eine Tandemtransplantation kann jedoch Hochrisiko- Pati-
enten angeboten werden. Als Hochrisiko- Patient gelten Personen, die
eine Hochrisiko-Zytogenetik oder das Krankheitsstadium R-ISS Il (siehe
Tabelle 2 ab Seite 42) vorweisen. Auch Patienten, die nach der ersten
Hochdosistherapie keine fast komplette Remission (d. h. komplettes
Nachlassen) der Erkrankung, aber eine Verbesserung des Ansprechens
auf die Therapie erreicht haben, kann eine Tandemtransplantation ange-
boten werden.

Voraussetzung fiir eine zweite Hochdosistherapie (im Rahmen der
Tandemtransplantation) ist eine addquate Vertraglichkeit und fehlende
schwerwiegende Komplikationen wdhrend der ersten Hochdosisthera-
pie. Wenn eine zweite Transplantation geplant ist, sollte laut der Exper-
tengruppe diese moglichst zeitnah, d. h. innerhalb von sechs Monaten
und vor einem Progress (Fortschreiten) der Erkrankung, erfolgen. Das-
selbe gilt fiir die Hochdosistherapie.

Konsolidierungstherapie

Im Anschluss an die Hochdosis-Chemotherapie mit autologer Stammzell-
transplantation ist eine sogenannte Konsolidierungstherapie, mit Mehr-
fachkombinationen, moglich. Ziel dieser anschlieRenden Konsolidierung
ist es, den Remissionsstatus, der nach der Hochdosistherapie erreicht
wurde, noch einmal zu vertiefen. Die derzeit verfligbaren Daten aus Stu-
dien, die den Nutzen einer Konsolidierungstherapie untersuchten, fallen
jedoch uneinheitlich aus. Wahrend mehrere Studien eine Verbesserung
von Therapieansprechen und teilweise auch progressionsfreiem Uber-
leben (d. h. die Zeit, die vom Beginn der Behandlung im Rahmen einer
klinischen Studie bis zum weiteren Fortschreiten der Erkrankung oder
dem Todesdatum des Patienten verstreicht) zeigen, gibt es bisher keine
Daten, die einen Vorteil fiir das Gesamtiiberleben zeigen.

Erhaltungstherapie

AnschlieBend folgt die Erhaltungstherapie, die der Aufrechterhaltung
der Remission dient und verhindert, dass sich im Knochenmark wieder
Myelomzellen ausbreiten. In mehreren Studien wurde ein bedeuten-
der Vorteil einer kontinuierlichen Erhaltungstherapie mit der Substanz
Lenalidomid fiir das progressionsfreie Uberleben und auch fiir das
Gesamtiiberleben festgestellt. Daher soll allen Patienten nach einer
Hochdosistherapie und autologer Stammzelltransplantation eine Erhal-
tungstherapie angeboten werden. Bei Standardrisikopatienten soll Lena-
lidomid als Erhaltungstherapie gegeben werden. Ein wichtiger Punkt bei
einer kontinuierlichen Therapie mit Lenalidomid sind potenziell auftre-
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tende Nebenwirkungen. Wahrend die Therapie meistens gut vertrdglich
ist, kann es bei manchen Patienten aufgrund von Nebenwirkungen wie
Durchfall oder Fatigue zu starken Einschrankungen der Lebensqualitdt
kommen. Diese lassen sich nicht immer unterstiitzend behandeln. Eine
Voraussetzung fir eine kontinuierliche Therapie ist daher eine addquate
Vertraglichkeit.

Einen besonderen Fall stellen hier Patienten mit einem erhdhten Kre-
atininwert (mehr als 2 mg/dl) und/oder einer Genmutation (17p13) dar.
Dieser Patientengruppe kann als Alternative zu Lenalidomid eine Erhal-
tungstherapie mit Bortezomib angeboten werden. Hierbei ist jedoch
wichtig zu beachten, dass die Erhaltungstherapie mit Bortezomib aktuell
nicht zugelassen ist und deswegen nur nach Riicksprache mit den Kran-
kenkassen erfolgen sollte.

Die Erhaltungstherapie startet in der Regel nicht direkt nach einer au-
tologen Stammzelltransplantation. Hier besteht die Gefahr einer ha-
matologischen Toxizitdt. Das bedeutet, dass die Anzahl der Blutzellen
sinkt (Thrombozyten, Neutrophilen). Aktuell gibt es keine Studien, die
untersucht haben, bis wann eine Erhaltungstherapie begonnen werden
soll. Die Experten empfehlen, dass die Erhaltungstherapie (nach der au-
tologen Stammzelltransplantation) spatestens drei Monate nach Wieder-
herstellung der Blutbildung (hdmatologische Rekonstitution) begonnen
werden sollte.

Eine weitere oft gestellte Frage betrifft die Dauer der Erhaltungsthera-
pie (mit Lenalidomid). In verschiedenen Studien konnten bedeutsame
Vorteile einer dauerhaften Erhaltungstherapie gezeigt werden. Auf Basis
dessen soll eine Erhaltungstherapie zwei Jahre andauern und sollte bis
zum Fortschreiten der Erkrankung weitergefiihrt werden.

Erstbehandlung ohne geplante Stammzelltransplan-
tation

Es gibt Patienten, flr die eine Stammzelltransplantation nicht geeignet
ist. Wenn keine schwerwiegenden Begleiterkrankungen vorliegen, sollte
diese Patientengruppe initial mit einer Drei- oder Vierfach Kombina-
tion behandelt werden. Zugelassene Substanzen und Kombinationen
flr Patienten, flr die eine Stammzelltransplantation nicht geeignet

ist, finden Sie in Tabelle 4 ab Seite 61 (in der Spalte ,, Zugelassenes
Anwendungsgebiet”).

Ferner sollen, laut der Expertengruppe, nicht transplantationsfdhige
Patienten, sofern die Nebenwirkungen vertretbar sind, eine fortlaufende
(kontinuierliche) Therapie erhalten. Studien, die eine zeitlich begrenz-

te Therapie mit einer Therapie bis zum Fortschreiten der Erkrankung
(Progress) verglichen, zeigten einen Vorteil fiir die kontinuierliche The-
rapie hinsichtlich des Gesamtiiberlebens und des progressionsfreien
Uberlebens.

Abschdtzung des Therapieansprechens

Eine detaillierte und korrekte Einschatzung des Therapieansprechens
ist von entscheidender Bedeutung, um den Krankheitsverlauf wahrend
der Therapie beurteilen zu kénnen. Einerseits ist das Ziel der Behand-
lung, insbesondere in der Erstbehandlung, ein moglichst vollstandiges
Nachlassen (Remission) der Erkrankung zu erreichen. Andererseits ist
die Kontrolle der erzielten Remission im Verlauf wichtig fiir die Wieder-
aufnahme bzw. Umstellung der Therapie. Sowohl fiir die Bestimmung
des Therapieansprechens als auch fiir die Feststellung eines Riickfalls/
Fortschreitens der Erkrankung gibt es von der Internationalen Myelom
Arbeitsgruppe (IMWG) jeweils festgesetzte Kriterien, die von den be-
handelnden Arzten fiir die Bestimmung eingesetzt werden sollen, so die
Expertengruppe. AulRerdem empfiehlt die Expertengruppe, dass anhand
dieser Kriterien beurteilt werden soll, ob es einer erneuten Therapieein-
leitung oder einer Therapieumstellung bedarf.
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Grundsatzlich gilt, dass vor der Festlegung einer Kategorie des Therapie-
ansprechens eine Bestdtigung der zutreffenden Kriterien erfolgen muss.
Hierzu sollen laut der Expertengruppe die entsprechend relevanten
Untersuchungen wiederholt werden. Die Ausnahme bildet hierbei die
Knochenmarkuntersuchung, fiir die eine jeweils einmalige Durchfiihrung
als ausreichend angesehen wird.

Im Falle eines asekretorischen Myeloms soll nach Meinung der Experten-
gruppe die Beurteilung des Therapieansprechens durch die Bestimmung
des klonalen Plasmazellanteils im Knochenmark oder durch ein Ganzkér-
per-MRT oder PET-CT erfolgen.

Wenn die Krankheitsaktivitdt zunimmt

Grundsatzlich ist hier zu unterscheiden, ob es sich um eine erneute
Krankheitsaktivitdt, was begrifflich als Riickfall (Rezidiv) definiert wird,
oder um eine Zunahme von bereits vorhandener Aktivitat handelt, was
als Krankheitsfortschreiten (Progress) eingestuft wird.

Wenn die Krankheit wiederkehrt oder fortschreitet, muss entschieden
werden, ob eine erneute Therapie notwendig ist oder diese umgestellt
werden muss. Ein Krankheitsprogress kann gemdf der durch die IMWG
definierten Kriterien ermittelt werden. Eines oder mehrere der folgen-
den Merkmale miissen fiir die Feststellung eines Krankheitsprogresses
vorliegen:

Zunahme des M-Proteins in Urin oder Serum;

Bei nicht-messbarem Serum- und Urin-M-Protein

Entwicklung neuer Knochenldsionen (Knochenherde), Weichteilbefall,

GroRenzunahme der bereits vorhandenen Knochenldsionen;

Zunahme der Durchmesser von Ldsionen;

Zunahme zirkulierender Plasmazellen.

Die Experten empfehlen, dass eine erneute Therapieeinleitung bzw. eine
Therapieumstellung erfolgen soll, wenn erneut Endorganschaden auf-

treten (gemdR den CRAB-Kriterien, siehe Tabelle 3 ab Seite 57), bei
Bildung von Herden auRerhalb des Knochenmarks (extramedulldre Er-
krankung) oder bei schnellem Anstieg bestimmter Parameter im Serum
und/oder Urin. Auf Basis dessen soll eine Therapieumstellung bei fort-
schreitender Erkrankung unter laufender Therapie erfolgen. Ebenfalls
sollte eine friihzeitige Therapieeinleitung bei Hochrisiko-Status und bei
fortschreitender Erkrankung innerhalb eines Jahres nach Hochdosisthe-
rapie mit autologer Stammzelltransplantation angestrebt werden, so die
Expertengruppe. Grundsatzlich ist der Beschluss zur erneuten Therapie
bzw. einer Therapieumstellung immer eine individuelle Entscheidung,
die den bisherigen Krankheitsverlauf des jeweiligen Patienten, aufgetre-
tene Nebenwirkungen und vorhandene Begleiterkrankungen sowie die
individuelle Lebenssituation im sozialen Umfeld berticksichtigt.

Wenn das Multiple Myelom zuriickkehrt oder
fortschreitet

Hdufig ldsst sich das Multiple Myelom zuriickdrangen. Aber auch dann
bleiben Patienten in drztlicher Betreuung, in der sogenannten Nachsor-
ge. Genauere Informationen erhalten Sie hierzu in Kapitel ,,Nachsorge -
wie geht es nach der Behandlung oder bei dauerhafter Therapie weiter?“
ab Seite 133. So kann Ihr Arzt rechtzeitig feststellen, ob eine Behand-
lung wirksam war oder einen Krankheitsriickfall entdecken. Bei einigen
Patienten wirken die Medikamente nicht oder nur sehr kurz. Aber auch
nach ldngerer Zeit kann die Krankheit wieder zuriickkehren.

Wie wird eine zuriickkehrende oder fortschreitende
Erkrankung festgestellt?

Um das Fortschreiten oder Wiederkehren der Erkrankung rechtzeitig
festzustellen, sind Verlaufskontrollen unabdingbar. Eine Verlaufskont-
rolle dient dazu, die Entwicklung einer Erkrankung, also den Krankheits-
verlauf, zu tiberwachen und zu dokumentieren. Das bedeutet, dass Sie
auch nach dem Ende einer Therapie noch regelmaRigen Arztbesuchen
nachgehen werden.
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Sollten im Verlauf dieser Untersuchungen folgende Punkte auf Sie zu-
treffen, muss das behandelnde Arzteteam (iber eine erneute Therapie-
notwendigkeit entscheiden:
Eine klinische Verdanderung im Sinne der CRAB-Kriterien;
Erkrankung auRerhalb des Knochenmarks;
Ein schneller Anstieg der Verlaufsparameter (Blutbild,
Urinuntersuchung);
Das Fortschreiten der Erkrankung wahrend der Therapie.

Wenn das Behandlungsteam bei Ihnen eine fortschreitende Erkrankung
feststellt, unterscheiden die Fachleute drei Erkrankungssituationen:
Die Behandlung wirkte nicht.
Die Behandlung wirkte nur kurz (friiher Krankheitsriickfall).
Das Multiple Myelom kehrt nach langerer Zeit zuriick (spater
Krankheitsriickfall).

In den nachfolgenden Unterkapiteln werden diese drei Szenarien naher
erldutert.

Wenn die erste Behandlung nicht oder nur kurz wirkte
Laut der IMWG-Arbeitsgruppe gilt das Erreichen einer lediglich stabilen
Erkrankung, im Vergleich zu einer Remission, nicht als Therapieanspre-
chen. Somit sollte eine Umstellung der Therapie auf andere Substanz-

klassen oder zumindest auf andere Substanzen derselben Substanzklas-

se erwogen werden. In Anlehnung an internationale Richtlinien soll alle

zwei bis drei Monate eine Verlaufskontrolle zur Uberpriifung des Remis-

sionsstatus und etwaiger Medikamentennebenwirkungen erfolgen, so
die Expertengruppe.

Diese Verlaufskontrollen beinhalten:
Untersuchung des Blutes;
Urinuntersuchung (24-Stunden-Sammelurin).

Die Experten empfehlen, dass bildgebende Verfahren nur bei fortschrei-
tender Erkrankung anhand spezieller Untersuchungen des Blutserums
(serologische Untersuchungen) zum Einsatz kommen sollten. Bei Pati-
enten mit asekretorischer oder hyposekretorischer Erkrankung kénnen
PET/CT und/oder MRT einen Beitrag zur Bestimmung des Ansprechens
leisten.

Flr das Messen des Ansprechens auf die Erstlinientherapie hat der MRD-
Status einen hohen prognostischen Stellenwert. Die Abkiirzung MRD
steht fiir ,,Minimal Residual Disease” (engl.) und bedeutet ibersetzt
»~minimale Resterkrankung”. Dies bezeichnet eine Situation, in der eine
geringe Anzahl verbleibender Tumorzellen nach einer Behandlung nach-
gewiesen werden kann. Zum aktuellen Zeitpunkt ist der Stellenwert des
MRD-Status jedoch als Grundlage fiir therapeutische Entscheidungen
(z. B. mégliche Einleitung einer Erhaltungstherapie bei messbaren MRD)
nicht ausreichend in hochwertigen Studien untersucht. Daher kann eine
routinemdRige Bestimmung des MRD-Status nicht empfohlen werden.
Die Bestimmung des MRD-Status ist nur im Kontext klinischer Studien
vorgesehen.

Wenn die Erkrankung nach ldngerer Zeit zuriickkehrt
oder fortschreitet

Im Falle eines Rezidivs empfiehlt die Expertengruppe, dass die gleichen
Untersuchungen wiederholt werden sollten, die bei der Erstdiagnose
aussagekrdftig waren. Mithilfe dieser Untersuchungen kann entschieden
werden, wann und welche Therapie empfohlen wird. Dies erfahren Sie in
den nachfolgenden Unterkapiteln.
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Wenn die Erkrankung zuriickkehrt - Wahl der Rezidiv-
therapie

Wann und wie lange eine Therapie empfohlen wird

Alle Patienten mit einem symptomatischen Riickfall (Rezidiv) sollen
zeitnah therapiert werden. Patienten mit einer Hochrisiko-Zytogenetik,
einem frithen Rezidiv nach der ersten Therapie und/oder schnellem
Anstieg bestimmter Parameter sollten laut der Expertengruppe friihzeitig
therapiert werden.

Patienten ohne Symptome (asymptomatisch) und mit langsamer Ver-
schlechterung der Erkrankung kénnen engmaschig in Verlaufskontrollen
beobachtet werden; so empfiehlt es die Expertengruppe. Diese Strategie
bezeichnet man auch als ,Watch-and-wait“-Strategie.

Die Therapie im Rezidiv sollte abhangig von initialem Ansprechen, Ver-
traglichkeit und Patientenwunsch bis zum Fortschreiten der Erkrankung
fortgefiihrt werden. In Abhdngigkeit von krankheits- und patientenin-
dividuellen Faktoren ist das Therapieziel im Riickfall somit, ein best-
mogliches Ansprechen bei guter Vertraglichkeit zu erreichen sowie die
Lebensqualitat Giber einen moglichst langen Zeitraum zu erhalten.

In Tabelle 5 finden Sie eine Auflistung aller derzeit zugelassenen (Stand:
09/2022) Medikamente und deren wichtigsten Nebenwirkungen sowie
die Kombinationen, in denen sie verabreicht werden (k6nnen).

Tabelle 5: Derzeit zugelassene medikamentose Therapien in der Rezidivtherapie

(Stand: 09/2022)

Immunmodulatoren:
Lenalidomid

Zugelassene Therapie-
kombinationen

Dexamethason

Carfilzomib/
Dexamethason

Ixazomib/
Dexamethason

Daratumumab/
Dexamethason

Elotuzumab/
Dexamethason

Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Nach mind. 1
Vortherapie

Nach mind. 1
Vortherapie

Nach mind. 1
Vortherapie

Nach mind. 1
Vortherapie

Nach mind. 1
Vortherapie

Wichtige Nebenwirkungen

» Schddigende Wirkung auf
das Kind im Mutterleib
(Embryotoxizitat)

e Durchfall (Diarrho)

e Blutgerinnsel (Thrombosen)

 Infektanfdlligkeit

 Blutbildveranderungen

» Leberwerterhéhungen

e Herzerkrankung

* Muskelbeschwerden

« Risiko fiir das Auftreten einer
weiteren bosartigen Erkran-
kung (Sekunddrmalignom)
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Immunmodulatoren:
Pomalidomid

Zugelassene Therapie-
kombinationen

Bortezomib/
Dexamethason

Dexamethason

Daratumumab/
Dexamethason
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Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Nach mind. 1 Vor-
therapie (darunter
Lenalidomid)

Bei Patienten mit
rezidiviertem/refrak-
tarem (therapieun-
empfindlich) Multiplen
Myelom nach mind.

2 Vortherapien, darun-
ter Lenalidomid und
Bortezomib, sowie eine
fortschreitende Erkran-
kung unter der letz-
ten Therapie gezeigt
haben.

Bei Patienten mit
Multiplen Myelom,

die bereits eine Vor-
therapie mit einem
Proteasom-Inhibitor
und Lenalidomid
erhalten haben und
refraktdr gegentiber
Lenalidomid waren
oder die bereits mind.
2 vorherige Therapien
erhalten haben, ein-
schlieRlich Lenalidomid
und einem Proteasom-
Inhibitor, und die
wdhrend oder nach der
letzten Therapie eine
fortschreitende Krank-
heit gezeigt haben.

Wichtige Nebenwirkungen

Verminderung der 3 Blutzellrei-
hen (Panzytopenie), d. h. der
weilen und roten Blutkérper-
chen sowie der Blutpldttchen
Losung eines Blutgerinnsels
von der GefaRwand und
anschlieBendem Weiter-
transport in die Blutbahn
(Thromboembolie)
Lungenentziindung
(Pneumonie)
Atemnot/erschwerter Atem
(Dyspnoe)

Niedriger Kaliumspiegel
(Hypokalidmie)

Hoher Blutzuckerwert (Gluko-
sespiegel) (Hyperglykdmie)
Risiko fiir das Auftreten einer
weiteren bosartigen Erkran-
kung (Sekunddrmalignom)

Immunmodulatoren:
Pomalidomid

Zugelassene Therapie-
kombinationen

Isatuximab/
Dexamethason

Elotuzumab/
Dexamethason

Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Bei Patienten mit rezi-
diviertem/refraktarem
Multiplen Myelom, die
mind. 2 Vortherapien,
darunter Lenalidomid
und einen Proteasom-
Inhibitor, erhalten
haben und eine fort-
schreitende Krankheit
unter der letzten The-
rapie gezeigt haben.

Bei Patienten mit rezi-
diviertem/refraktarem
Multiplen Myelom, die
mind. 2 Vortherapien,
darunter Lenalidomid
und einen Proteasom-
Inhibitor, erhalten
haben und eine fort-
schreitende Krankheit
unter der letzten The-
rapie gezeigt haben.

Wichtige Nebenwirkungen

Verminderung der 3 Blutzellrei-
hen (Panzytopenie), d. h. der
weilen und roten Blutkérper-
chen sowie der Blutpldttchen
Losung eines Blutgerinnsels
von der GefaRwand und
anschlieRendem Weiter-
transport in die Blutbahn
(Thromboembolie)
Lungenentziindung
(Pneumonie)
Atemnot/erschwerter Atem
(Dyspnoe)

Niedriger Kaliumspiegel
(Hypokalidmie)

Hoher Blutzuckerwert (Gluko-
sespiegel) (Hyperglykdmie)
Risiko fiir das Auftreten einer
weiteren bosartigen Erkran-
kung (Sekunddrmalignom)
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Proteasom-Inhibitoren:
Bortezomib

Zugelassene Therapie-
kombinationen

Monotherapie

Pegyliertes
liposomales
Doxorubicin

Dexamethason

Daratumumab/
Dexamethason

Panobinostat/
Dexamethason
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Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Bei fortgeschrittenem
Multiplen Myelom nach
mind. 1 Vortherapie und
ASZT oder bei Patienten,
die fiir eine ASZT nicht
geeignet sind.

Bei fortgeschrittenem
Multiplen Myelom nach
mind. 1 Vortherapie und
ASZT oder bei Patienten,
die fiir eine ASZT nicht
geeignet sind.

Bei fortgeschrittenem
Multiplen Myelom nach
mind. 1 Vortherapie und
ASZT oder bei Patienten,
die fiir eine ASZT nicht
geeignet sind.

Nach mind. 1 Vortherapie

Bei Patienten mit rezi-
diviertem/refraktarem
Multiplen Myelom, die
mind. 2 Vortherapien,
darunter Bortezomib
und eine immunmo-
dulatorische Substanz,
erhalten haben.

Wichtige Nebenwirkungen

e Erkrankung des Nerven-
systems (Polyneuropathie)

 Blutbildverdnderungen und
Abnahme des Knochenmarks
und der Blutzellen (hamato-
logische Toxizitdt)

e Reaktivierung von Giirtelrose
(Herpes Zoster)

Proteasom-Inhibitoren:
Carfilzomib

Zugelassene Therapie-
kombinationen

Daratumumab/
Dexamethason

Lenalidomid/
Dexamethason

Dexamethason

Isatuximab/
Dexamethason

Zugelassenes

Anwendungsgebiet

Nach mind.
1 Vortherapie

Nach mind.
1 Vortherapie

Nach mind.
1 Vortherapie

Nach mind.
1 Vortherapie

Wichtige Nebenwirkungen

e Abnahme des Knochenmarks
und der Blutzellen (Hamatolo-
gische Toxizitdt)

» Ldsung eines Blutgerinnsels
von der GefdRwand und
anschlieRendem Weiter-
transport in die Blutbahn
(Thromboembolie)

 Bluthochdruck (Hypertonie)

e Herzerkrankung

» Starke Miidigkeit/Erschépfung
(Fatigue)

» Reaktivierung von Giirtelrose
(Herpes Zoster)

» Niereninsuffizienz

e Selten Herzschdden

» Selten Erkrankung des Nerven-
systems (Polyneuropathie)
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Proteasom-Inhibitoren:
Ixazomib

Zugelassene Therapie-
kombinationen

Lenalidomid/
Dexamethason
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Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Nach mind.
1 Vortherapie

Wichtige Nebenwirkungen

Abnahme des Knochenmarks
und der Blutzellen (Hamato-
logische Toxizitdt)

Lésung eines Blutgerinnsels
von der GefdRwand und
anschlieBendem Weiter-
transport in die Blutbahn
(Thromboembolie)
Bluthochdruck (Hypertonie)
Herzerkrankung

Starke Midigkeit/Erschépfung
(Fatigue)

Reaktivierung von Giirtelrose
(Herpes Zoster)
Niereninsuffizienz

Selten Herzschdden

Selten Erkrankung des Nerven-
systems (Polyneuropathie)

Antikérper:
Daratumumab (intravenos)

Zugelassene Therapie- | Zugelassenes
kombinationen Anwendungsgebiet

Nach mind.
1 Vortherapie

Lenalidomid/
Dexamethason

Nach mind.
1 Vortherapie

Bortezomib/
Dexamethason

Bei Patienten mit rezi-
diviertem/refraktarem
Multiplen Myelom, die
bereits mit einem Pro-
teasom-Inhibitor und
einem Immunmodula-
tor behandelt wurden
und eine fortschreiten-
de Krankheit wahrend
der letzten Therapie
gezeigt haben.

Monotherapie

Wichtige Nebenwirkungen

» Infusionsreaktionen (z. B.
Atembeschwerden, Schiittel-
frost; vor allem wahrend der
ersten Gaben)

* Infektanfdlligkeit

* Midigkeit

» Fieber

» Riickenschmerzen

» Verminderung der drei Blut-
zellreihen (Panzytopenie),

d. h. der weien und roten
Blutk&érperchen sowie der
Blutpldttchen
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Antikérper:

Daratumumab (subkutane Injektion)

Zugelassene Therapie-
kombinationen

Zusatzlich:
Pomalidomid/
Dexamethason
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Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Bei Patienten mit
Multiplen Myelom, die
bereits eine Vorthe-
rapie mit einem Pro-
teasom-Inhibitor und
Lenalidomid erhalten
haben und refraktar
gegeniiber Lenalido-
mid waren oder die
bereits mindestens 2
vorherige Therapien
erhalten haben, ein-
schlieRlich Lenalidomid
und einem Proteasom-
Inhibitor, und die
wadhrend oder nach der
letzten Therapie eine
fortschreitende Krank-
heit gezeigt haben.

Wichtige Nebenwirkungen

 Infektanfdlligkeit

» Verminderung der 3 Blutzellrei-
hen (Panzytopenie), d. h. der
weilen und roten Blutkérper-
chen sowie der Blutpldttchen

» Appetitlosigkeit

e Erkrankung des Nervensys-
tems (Polyneuropathie)

e Kopfschmerzen

e Bluthochdruck (Hypertonie)

» Durchfall (Diarrho)

» Stuhlverstopfung; seltene
(meist weniger als 3x pro
Woche) Darmentleerung,
schmerzhafte, verzogerte
Stuhlausscheidung, harter/tro-
ckener Stuhlgang (Obstipation)

 Ubelkeit

 akute Entzlindung der Bauch-
speicheldriise (Pankreatitis)

* Midigkeit

» Fieber

» Riickenschmerzen

Antikérper:
Isatuximab

Zugelassene Therapie-
kombinationen

Pomalidomid/
Dexamethason

Carfilzomib/
Dexamethason

Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Bei Patienten mit rezi-
diviertem/refraktarem
Multiplen Myelom, die
mind. 2 Vortherapien,
darunter Lenalidomid
und einen Proteasom-
Inhibitor, erhalten
haben und eine fort-
schreitende Krankheit
unter der letzten The-
rapie gezeigt haben.

Nach mind.
1 Vortherapie

Wichtige Nebenwirkungen

 Infusionsbedingte Reaktionen

« Infektanfalligkeit

e Verminderung der 3 Blutzel-
lenreihen (Panzytopenie),
d. h. der weiRen und roten
Blutkdérperchen sowie der
Blutplattchen

* Atemnot/erschwerter Atem
(Dyspnoe)

e Durchfall (Diarrho)

 Ubelkeit

» Plattenepithelkarzinom der
Haut (ein bosartiger Tumor,
der von der Haut ausgeht)

89



Antikérper:
Elotuzumab

Zugelassene Therapie-
kombinationen

Lenalidomid/
Dexamethason

Pomalidomid/
Dexamethason

HDAC-Inhibitor:
Panobinostat

Zugelassene Therapie-
kombinationen

Bortezomib/
Dexamethason

920

Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Nach mind.
1 Vortherapie

Bei Patienten mit rezi-
diviertem/refraktarem
Multiplen Myelom, die
mind. 2 Vortherapien,
darunter Lenalidomid
und einen Proteasom-
Inhibitor, erhalten
haben und eine fort-
schreitende Krankheit
unter der letzten The-
rapie gezeigt haben.

Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Bei Patienten mit rezi-
diviertem/refraktarem
Multiplen Myelom, die
mind. 2 Vortherapien,
darunter Bortezomib
und eine immunmo-
dulatorische Substanz,
erhalten haben.

Wichtige Nebenwirkungen

 Infusionsbedingte Reaktionen

» Durchfall (Diarrho)

e Glrtelrose

* Lungenentziindung
(Pneumonie)

 Infektionen der oberen
Atemwege

* Mangel an Lymphozyten im
Blut (Lymphopenie)

e LOsung eines Blutgerinnsels
von der GefaBwand und
anschlieBendem Weiter-
transport in die Blutbahn
(Thromboembolie)

 Lebertoxizitat

Wichtige Nebenwirkungen

e Lungenentziindung
(Pneumonie)

e Schadigung des Knochenmarks
und Verminderung der Blutbil-
dung (Myelosuppression)

 Niedriger Blutdruck
(Hypotension)

» Beschwerden im Magen-
Darm-Trakt (gastrointestinale
Beschwerden)

e Herzrhythmusstérung
(Arrhythmie)

e Verminderte Durchblutung
des Herzmuskels (kardiale
Ischdmien)

Antikorper-Wirkstoff-Konjugat:

Belantamab mafodotin

Zugelassene Therapie-
kombinationen

Monotherapie

Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Bei Patienten mit
Multiplem Myelom, die
mind. 4 Vortherapien
erhalten haben und de-
ren Erkrankung refrak-
tdr gegeniiber mind.

1 Proteasom-Inhibitor,
1 Immunmodulator und
1 monoklonalen Anti-
CD38-Antikorper ist,
sowie die eine fort-
schreitende Krankheit
wdhrend der letzten
Therapie gezeigt
haben.

Wichtige Nebenwirkungen

e Lungenentziindung
(Pneumonie)

» Verminderung der 3 Blutzellrei-

hen (Panzytopenie), d. h. der
weilen und roten Blutkorper-
chen sowie der Blutpldttchen

e Augen- bzw.
Hornhauterkrankungen

+ Ubelkeit

e Durchfall (Diarrho)

» Fieber (Pyrexie)

» Starke Miidigkeit/Erschépfung

(Fatigue)
« Infusionsbedingte Reaktionen
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XPO1-Inhibitor:
Selinexor

Zugelassene Therapie-
kombinationen

Dexamethason
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Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Von der Europdischen
Arzneimittel-Agentur
EMA zugelassen: Bei
Patienten mit Mul-
tiplem Myelom, die
mind. 4 Vortherapien
erhalten haben und
die refraktdr gegen-
iiber mind. 2 Prote-
asom-Inhibitoren,

2 Immunmodulatoren
und 1 monoklonalen
Anti-CD38-Antikoérper,
sowie die eine fort-
schreitende Krankheit
wdhrend der letzten
Therapie gezeigt
haben.

Wichtige Nebenwirkungen

 Infektanfdlligkeit

e Verminderung der drei Blut-
zellreihen (Panzytopenie),
d. h. der weiRen und roten
Blutkérperchen sowie der
Blutpldttchen

 Stoffwechselstorungen

 Schlaflosigkeit

» Verwirrtheit

e Schwindel

e Kopfschmerzen

e Geschmacksstérung
(Dysgeusie)

* Verschwommenes Sehen

+ Ubelkeit

» Durchfall (Diarrho)

 Stuhlverstopfung; seltene
(meist weniger als 3x pro
Woche) Darmentleerung,
schmerzhafte, verzogerte
Stuhlausscheidung, harter/tro-
ckener Stuhlgang (Obstipation)

e Bauchschmerzen
(Abdominalschmerz)

» Miidigkeit

» Fieber

CAR-T:

Idecabtagen vicleucel

Zugelassene
Therapie-
kombinationen

Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Bei Patienten mit rezi-
diviertem/refraktarem
Multiplen Myelom, die
mind. 3 Vortherapien,
einschlieBlich eines Im-
munmodulators, eines
Proteasom-Inhibitors
und eines Anti-CD38-
Antikorpers, erhalten
und unter der letzten
Therapie eine fort-
schreitende Krankheit
gezeigt haben.

Wichtige Nebenwirkungen

 Infektionsanfalligkeit

» Verminderung der 3 Blutzellreihen
(Panzytopenie), d. h. der weiRen
und roten Blutkérperchen sowie der
Blutpldttchen

e Systemische Entziindungsreaktion
(zytokin-Freisetzungssyndrom)

e Herstellung zu weniger oder gar kei-
ner Antikérper (Immungluboline) im
Koérper (Hypogammaglobulindmie)

e Stoffwechselstérungen

e Funktionsstérung des Gehirns
(Enzephalopathie)

» Kopfschmerzen

e Schwindel

e Herzrasen (Tachykardie)

e Bluthochdruck (Hypertonie)

¢ Niedriger Blutdruck (Hypotonie)

* Atemnot/erschwerter Atem
(Dyspnoe)

 Ubelkeit

¢ Durchfall (Diarrho)

e Stuhlverstopfung; seltene (meist
weniger als 3x pro Woche) Darment-
leerung, schmerzhafte, verzogerte
Stuhlausscheidung, harter/trockener
Stuhlgang (Obstipation)

e Gelenkschmerzen (Arthralgie)

» Fieber

e Midigkeit

e Schwdche/Kraftlosigkeit (Asthenie)

« Schwellung eines Kérperteils (Odem)

e Schiittelfrost
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Zytostatika:
Cyclophosphamid

Zugelassene Therapie-
kombinationen

(Prednison)

Zytostatika:
Doxorubicin

Zugelassene Therapie-
kombinationen
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Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Bei Patienten mit
Plasmozytom, um
den Erkrankungsver-
lauf wahrend einer
Verschlechterung zu
verlangsamen (Remis-
sionsinduktion); auch
in Kombination mit
Prednison

Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Fortgeschrittenes Mul-
tiples Myelom

Wichtige Nebenwirkungen

 Blutbildveranderungen

* In héheren Dosen ggf.
Haarausfall

e Schadigung des Knochenmarks
und Verminderung der Blutbil-
dung (Myelosuppression)

» Vorbeugung einer Blasenent-
zindung (Zystitisprophylaxe)
erforderlich

Wichtige Nebenwirkungen

» Beeintrachtigung des
Herzens (Kardiotoxizitat);
maximale kumulative
Dosis 400 -550 mg/m?
Korperoberfliche

e Strukturelle, krankhafte Ver-
dnderungen die zur Schadi-
gung des Herzmuskels fiihren
(Kardiomyopathie)

e Schddigung des Knochenmarks
und Verminderung der Blutbil-
dung (Myelosuppression)

» Paravasatrisiko (ein Parava-
sat entsteht, wenn bei einer
Injektion oder Infusion die
Fliissigkeit in das nicht dafir
vorgesehene Gewebe gelangt)

Zytostatika:

Doxorubicin pegyliert liposomal

Zugelassene Therapie-
kombinationen

Bortezomib

Zytostatika:
Melphalan (oral)

Zugelassene Therapie-
kombinationen

In Kombination mit
Prednison/Prednisolon
oder anderen Myelom-
therapeutika oder als
Hochdosis-Einzelthera-
pie vor einer ASZT

Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Bei Patienten mit
fortgeschrittenem
Multiplen Myelom
nach mind. 1 Vor-
therapie und die
sich bereits einer
Knochenmarks-
transplantation
unterzogen haben
bzw. dafiir ungeeig-
net sind.

Zugelassenes
Anwendungsgebiet

Multiples Myelom
(Plasmozytom)

Wichtige Nebenwirkungen

e Strukturelle krankhafte Ver-
danderungen, die zur Schadi-
gung des Herzmuskels fiihren
(Kardiomyopathie)

e Schddigung des Knochenmarks
und Verminderung der Blutbil-
dung (Myelosuppression)

» Infusionsreaktionen

e Hand-FuR-Syndrom

* Nebenwirkungen, die den Magen-
Darmtrakt betreffen kénnen
(gastrointestinale Toxizitdt)

Wichtige Nebenwirkungen

 Blutbildverdnderungen

e in hoheren Dosen ggf. Haarausfall

e Schddigung des Knochenmarks
und Verminderung der Blutbil-
dung (Myelosuppression)

¢ Paravasatrisiko (ein Paravasat
entsteht, wenn bei einer Injekti-
on oder Infusion die Flissigkeit
in das nicht dafiir vorgesehene
Gewebe gelangt)

e Erhohter Harnstoff

e Entziindung der Schleimhaut
(Mukositis)

» Haarausfall (Alopezie)
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Wahl der Therapie im Rezidiv (1. - 3. Rezidiv)

Die Wahl der im Riickfall eingesetzten Substanzen erfolgt in Abhdngig-
keit von krankheits-, patienten- und therapiespezifischen Faktoren. Als
krankheitsspezifische Faktoren gelten u. a. die Zeit bis zum Fortschrei-
ten bzw. der Riickkehr der Erkrankung, die Nierenfunktion und weitere
Parameter. Als patientenspezifische Faktoren gelten z. B. Begleiterkran-
kungen und das Alter, aber auch der eigene Therapiewunsch wird be-
ricksichtigt. Therapiespezifische Faktoren, die bei der Wahl der Therapie
eine wichtige Rolle spielen, sind u. a. das Ansprechen und die Vertrag-
lichkeit der vorangegangenen Therapie.

Bei Patienten mit einem Multiplen Myelom im ersten Riickfall soll eine
Kombinationstherapie aus zwei neuen Substanzen und einem Steroid
(Kortison) unter Beriicksichtigung der Nebenwirkungen angewendet
werden. Diese Zusammensetzung bezeichnet man in Fachkreisen als
LTriple-Kombinationstherapie (triple (engl.) = dreifach). In der Behand-
lung des Myelom-Riickfalls zeigten sich unter Triple-Therapien im Ver-
gleich zu Therapien mit nur zwei Substanzen in mehreren hochwertigen
Studien hohere Ansprechraten sowie ein lingeres riickfallfreies Uber-
leben und Gesamtiiberleben. Dem therapeutischen Nutzen der Triple-
Therapien steht jedoch das erhéhte Risiko fiir unerwiinschte Nebenwir-
kungen gegeniiber, sodass diese nicht fir alle Patienten geeignet sind.
Bei Auftreten von Nebenwirkungen kann die Lebensqualitdt nachhaltig
beeinflusst werden. Fir korperlich fitte Patienten liberwiegt der Zusatz-
nutzen einer Triple-Therapie.

Seit einigen Jahren ist in Deutschland eine Therapie mit CAR-T-Zellen

bei bestimmten Leukdmien und Lymphomen zugelassen. Dies gilt auch
fir die Behandlung eines Multiplen Myeloms. Diese Behandlung ist sehr
komplex und wird nur in spezifischen Zentren angeboten. Die T-Zellen
verwenden einen speziellen, kiinstlichen Antigen-Rezeptor (CAR). Dieser
kiinstliche Antigen-Rezeptor passt wie nach einem Schliissel-Schloss-
Prinzip auf das entsprechende Tumor-Antigen.

Wann kommt eine autologe Stammzelltransplantation infrage?
Allen Patienten, die die Voraussetzungen fiir eine Transplantation erfiil-
len und im Rahmen ihrer ersten Therapie keine Transplantation erhal-
ten haben, sollte eine autologe Stammzelltransplantation angeboten
werden.

Patienten, die bereits bei der ersten Therapie eine autologe Stammzell-
transplantation erhalten haben, kénnen von einer zweiten autologen
Transplantation profitieren, wenn die Erkrankung auf die erste Trans-
plantation gut angesprochen hat. Eine autologe Re-Transplantation kann
erfolgen, wenn das progressionsfreie Uberleben (d. h. das Uberleben
ohne Fortschreiten der Erkrankung) nach der ersten Transplantation in der
Regel mindestens 18 Monate andauerte. Die Wahrscheinlichkeit, von einer
zweiten autologen Transplantation zu profitieren, ist hdher bei Patienten
mit einem guten Ansprechen auf die erste Transplantation, niedrigem ISS-
Stadium, weniger Vortherapien, guter Gesamtfitness und einer giinstigen
Zytogenetik (siehe Tabelle 2 ab Seite 42).

Wann kommt eine allogene Stammzelltransplantation infrage?
Wie bereits im Kapitel ,Wie lduft die Stammzelltransplantation ab?“ ab
Seite 66 beschrieben, ist die allogene Stammzelltransplantation eine
Form der Stammzelltransplantation, bei der die Blutstammzellen von
einem Spender zu einem Empfanger (ibertragen werden (Spender und
Empfanger sind hierbei nicht dieselbe Person). Eine allogene Stamm-
zelltransplantation kommt fiir fitte und Hochrisiko -Patienten infrage,
die die Voraussetzungen fiir eine Transplantation erfiillen und fir die
eine passende Spenderin/ein passender Spender verfiigbar ist. Wenn
Patienten einen friihen Riickfall der Erkrankung nach autologer Stamm-
zelltransplantation in der Erstlinientherapie erfahren haben, kann ihnen
eine allogene Stammzelltransplantation angeboten werden. Wenn mog-
lich, sollte dies im Rahmen einer klinischen Studie erfolgen.
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Wahl der Therapie bei mehr als drei Rezidiven

Grundsatzlich, so sagen die Experten, sollte auch bei Patienten mit mehr
als drei Rezidiven und nach vier oder mehr Vortherapien gepriift wer-
den, ob eine Dreifach-Therapie noch nicht ausgeschopft wurde und so-
mit sinnvoll und moglich ware. Neue effektive Dreifach-Kombinationen
wurden zugelassen. Aber auch ,klassische” Chemotherapeutika, allein
oder in Kombination mit neuen Substanzen, kénnen wirksam bei stark
vorbehandelten Patienten sein.

Unter Betrachtung der Therapiemdglichkeiten und des individuellen
Krankheitsverlaufs kann auch eine Anderung des Therapieziels mit
Abkehr von einer Myelom-spezifischen Therapie und dem Einsatz von
bestmdglich unterstiitzenden MaRnahmen (Best Supportive Care) be-
schlossen werden.

7. Unterstiitzende Mafdhahmen und
Behandlungen von Nebenwirkungen
und Krankheitssymptomen

Durch die Krebserkrankung und die Therapie wird Ihr ganzer Korper
stark beansprucht. Eine gute Behandlung richtet sich daher sowohl

gegen die Nebenwirkungen der Krebstherapie als auch gegen die Be-
eintrachtigungen durch die Erkrankung selbst. Der Fachausdruck fiir
diese ,,zusdtzliche” oder unterstiitzende Behandlung ist ,,supportive

Therapie®“.

©,

S3-Leitlinie und Patientenleitlinie ,Supportive Therapie”
Umfangreiche Informationen zur Vorbeugung und Behandlung von
Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung erhalten Sie in der S3-Leit-
linie ,Supportive Therapie bei onkologischen Patientinnen“ und der
dazugehorigen Patientenleitlinie ,Supportive Therapie — Vorbeugung
und Behandlung von Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung“:
www.leitlinienprogramm-onkologie.de/home/

www.krebshilfe.de/infomaterial

Die supportive Therapie (oder: Supportivtherapie) ist ein wichtiger, be-
gleitender Baustein Ihrer Krebstherapie. Eine Krebserkrankung und ihre
Behandlung greifen in viele Vorginge im Kérper ein. Auch wenn die Arz-
te Ihre Behandlung so personlich und schonend wie mdoglich gestalten,
kann sie vielfdltige Nebenwirkungen mit sich bringen. Die meisten treten
unmittelbar wahrend der Behandlung auf und klingen danach wieder

ab. Dann sprechen Fachleute von Akutfolgen. Andere kénnen dauerhaft
(chronisch) werden und bleiben als Spdtfolgen nach Behandlungsende
bestehen. Ob es zu Nebenwirkungen kommt und wie stark diese sind, ist
von Mensch zu Mensch verschieden. Das hangt unter anderem von den
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Medikamenten, deren Dosis und der Behandlungsdauer ab. Daher rich-
tet sich eine gute Krebsbehandlung nicht nur gegen den Krebs selbst,
sondern auch gegen die Nebenwirkungen der Krebsbehandlung. Der
Fachausdruck fiir diese ,,zusatzliche” oder ,unterstiitzende” Behandlung
ist ,supportive Therapie®“.

Um Nebenwirkungen vorzubeugen oder zu behandeln, setzen Arzte hiu-
fig unterstiitzende Medikamente ein. Dabei unterscheiden sie zwischen
Mitteln die ortlich (Iokal) oder im ganzen Korper (systemisch) wirken.
Genau wie die eigentliche Krebstherapie kdnnen die unterstiitzenden
MaRnahmen in einer Praxis (ambulant) oder in einer Klinik (stationar)
durchgefiihrt werden.

Auch die Krebserkrankung selbst kann den ganzen Kérper stark bean-
spruchen. Durch eine erschwerte Entwicklung der Erkrankung kénnen
Komplikationen entstehen und mit verschiedenen Beschwerden einher-
gehen. In der Medizin versteht man eine Komplikation als eine unerwar-
tete (meist erschwerte) Entwicklung des Krankheitsverlaufes. Wichtig ist,
diesen Begriff von dem der ,,Nebenwirkungen“ abzugrenzen. Wie oben
erwdhnt werden letztere eher im Kontext der medikamentdsen Thera-
pien verwendet und sind als ,unerwiinschte Nebenwirkungen zu ver-
stehen, die eventuell mit der Therapie zusammenhdngen kénnen.

Wie stark die Nebenwirkungen Sie beeintrdchtigen

Das hangt neben der Art und Intensitdt der Krebsbehandlung auch
von Ihren personlichen Einstellungen, Empfindungen und Befiirch-
tungen ab. Wenn Sie wissen, welche Belastungen moglicherweise auf
Sie zukommen und welche MaRnahmen Ihnen Linderung verschaffen,
kénnen Sie mit den Begleiterscheinungen der Behandlung besser
umgehen.

In den nachfolgenden Absdtzen werden wir einige Nebenwirkungen und
Komplikationen fiir Sie genauer beschreiben. Eine Vielzahl der folgenden
beschriebenen Themen werden auBerdem ausfihrlich in der Patien-
tenleitlinie ,, Supportive Therapie — Vorbeugung und Behandlung von
Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung” (

) beschrieben.

Infektionen vorbeugen und behandeln

Infektionen treten beim Multiplen Myelom hdufig auf und kénnen maR-
gebliche Konsequenzen fiir den Gesundheitszustand haben. Daher ist es
besonders wichtig Infektionen zeitnah zu erkennen, zu behandeln und
diesen vorzubeugen. Griinde fiir eine erhohte Infektanfalligkeit von Pati-
enten mit Multiplem Myelom kdnnen verschiedene Ursachen haben wie
zum Beispiel das hohere Alter, Immundefekte durch die zugrundeliegen-
de Erkrankung, Begleiterkrankungen und die mit der Therapie verbun-
denen Toxizitdt (Nebenwirkungen). Aufgrund der erhéhten Gefahr einer
Infektion soll laut der Expertengruppe abhangig von der durchgefiihrten
Therapie, den individuellen sowie den mit der Erkrankung und Therapie
assoziierten Risikofaktoren vorbeugende MaRnahmen gegen Infektionen
erfolgen.

Die hdufigste Ursache fir eine Infektion bei Patienten mit Multiplem
Myelom ist die Hypogammaglobulindmie. Dies bezeichnet den Zu-
stand, dass der Koérper zu wenige oder keine Immunglobuline herstellt.
Diese Abwehrstoffe (Antikorper) sorgen normalerweise dafiir, dass
das Immunsystem gegen Krankheitserreger vorgeht, etwa Bakterien,
Viren und Pilze. Daher solite bei Patienten mit Multiplem Myelom und
Hypogammaglobulindamie und wiederkehrenden Infekten eine Immun-
globulin-Substitution erfolgen. Eine Substitution bedeutet, dass der
Mangel der fehlenden Substanz ausgeglichen wird.
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Infektzeichen erkennen und dem Behandlungsteam
melden

Es ist wichtig, dass Sie mdgliche Anzeichen sofort Threm Arzt melden.
Mogliche Anzeichen einer Infektion sind vor allem Fieber, Schmerzen
und Unwohlsein. Husten, Brennen beim Wasserlassen, Magen-Darm-
Beschwerden oder Hautveranderungen sind weitere Infektzeichen.
Versuchen Sie, auf solche Auffalligkeiten zu achten und informieren
Sie Ihr Behandlungsteam dariiber. Dadurch kénnen Sie dazu beitragen,
Auswirkungen einer Infektion friihzeitig zu erkennen.

Was Sie selbst tun kénnen, um sich vor Infektionen zu
schiitzen

Vor allem durch die COVID-19-Pandemie ist sichtbar geworden, wie
wichtig es ist, sich vor Infektionen zu schiitzen. Fiir Menschen mit einem
geschwdchten Immunsystem, wie etwa Myelompatienten, ist ein solcher
Schutz besonders wichtig. Mit gewissen Verhaltensweisen, die wir Ihnen
im Folgenden erldutern werden, kénnen Sie sich vor einer Infektion
schiitzen. Diese SchutzmaBnahmen kénnen Sie nicht nur vor einer Infek-
tion mit dem Corona-Virus schiitzen, sondern auch vor anderen Infekti-
onskrankheiten, die Ihren Gesundheitszustand belasten konnten.

Wenn viele Menschen an einem Ort zusammenkommen, ist die Anste-
ckungsgefahr oft hoch. Je nach pandemischer Lage sowie abhdngig von
Ihrem Immunstatus sollten Sie daher auf Veranstaltungen oder Orte
mit vielen Menschen, zum Beispiel Kinos oder 6ffentliche Verkehrsmit-
tel, gegebenenfalls fiir einige Zeit verzichten. Sie kénnen auch einen
Mundschutz tragen, um sich zu schiitzen. Besonders wichtig ist, dass Sie
keinen Kontakt zu Menschen haben, die Fieber haben oder an einem
grippalen Infekt erkrankt sind. Die Expertengruppe empfiehlt deshalb,
dass eine Impfung gegen Pneumokokken (Erreger von u. a. der Lungen-
entziindung) und Influenza (echte Grippe) bei Patienten mit Multiplem
Myelom zusadtzlich zu den Standardimpfungen (fir chronisch kranke
Menschen) erfolgen soll.

Auf Hygiene achten

Mit einfachen Verhaltensweisen konnen Sie sich vor Infektionen

schitzen:
An allererster Stelle steht regelmadRiges und griindliches Handewa-
schen. Denn viele Erreger verbreiten sich durch direkten Kontakt tiber
die Hande.
Zudem sollten Sie Handtlicher, Waschlappen und Hygieneartikel wie
Zahnbirsten nur fir sich verwenden.
Die meisten Erreger iberleben Temperaturen tber 60 °C nicht. Wa-
schen Sie Ihr Geschirr und lhre Wasche regelmaRig bei héheren
Temperaturen.
Auch eine gute Korper- und Mundpflege kann helfen, sich nicht anzu-
stecken. Ihre Kleidung, besonders die Unterwdsche, sollten Sie regel-
maRig wechseln.
Ihr Wohnumfeld sollte sauber sein. Dafiir sind in der Regel (ibliche
Haushaltsreiniger ausreichend.
Vielleicht sind in Ihrem Fall weitere VorsichtsmalRnahmen empfehlens-
wert. Besprechen Sie dies mit lhrem Behandlungsteam. Informieren
Sie auch lhre Angehdrigen oder Besucher, was sie tun kénnen, damit
sie Sie nicht anstecken.
Verletzungen vermeiden - Risiken verringern: Durch kleine Hautver-
letzungen kdnnen Keime in den Kérper eindringen und Entziindungen
verursachen. Das ldsst sich vermeiden, indem Sie zum Beispiel elektri-
sche Rasierapparate anstelle von Klingen benutzen.
Lebensmittel gut auswdhlen und zubereiten: So gut und so ausrei-
chend wie méglich zu essen, ist wichtig fiir lhr Wohlbefinden und kann
auch dazu beitragen, dass Sie die Krebsbehandlung gut (iberstehen.
Aber auch durch die Nahrung kénnen Keime lbertragen werden.
Versuchen Sie daher, auf besonders keimbelastete Nahrungsmittel
voriibergehend zu verzichten; dazu zdhlen rohe, tierische Lebensmittel
(z. B. Eier, Milch, Fleisch).
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AHA-L-Regeln
Durch die hohe Ansteckungsgefahr mit dem Corona-Virus wurden die
AHA-Regeln festgelegt, auf die wir Sie zusdtzlich aufmerksam machen
und an die wir Sie erinnern wollen:
Abstand halten zu Personen, die nicht dem eigenen Haushalt ange-
hoéren (mindestens 1,5 Meter) — auch zu Freundinnen/Freunden oder
Verwandten;
im besten Fall Personen drauRen treffen, bei einem Abstand von weni-
ger als 1,5 Metern ist das Tragen einer Maske empfohlen;
regelmaRig liften;
unnoétige Reisen ins Ausland vermeiden;
bei Symptomen wie Fieber, Husten, allgemeines Krankheitsgefiihl,
Geschmacksverlust und/oder Kurzatmigkeit zu Hause bleiben und
arztlichen Rat einholen;
Wenn Ihnen eine Impfung gegen das Corona Virus angeboten wird:
»Armel hoch und impfen lassen!“, so empfehlen es die Stindige Impf-
kommission (STIKO) sowie das Robert Koch-Institut.

Weitere Informationen und Hygienetipps finden Sie hier:
oder in der Broschiire , Infektionen?
Nein, danke!” ( ).

Blutarmut (Andmie)

Eine Blutarmut ist durch einen Mangel an roten Blutzellen (Erythrozy-
ten) gekennzeichnet. Das bedeutet, dass Sie zu wenig roten Blutfarbstoff
(Hamoglobin) oder rote Blutzellen haben. Dadurch bekommt der Kérper
weniger Sauerstoff. Das kann sich auf unterschiedliche Art bemerkbar
machen. Betroffene sind oft miide, erschopft, niedergeschlagen und
weniger leistungsfahig. Wenn man sich kérperlich anstrengt, kann man
schneller aulRer Atem kommen. Manchen fdllt es schwer, sich zu kon-
zentrieren. Kopfschmerzen, Schwindel, Ohnmachtsanfdlle, Ohrensausen
oder Herzrasen konnen ebenfalls auftreten. AuRerdem sind niedriger
Blutdruck oder blasse Haut typisch.

Ursache fiir eine Blutarmut kann die Krebserkrankung an sich sein; beim
Multiplen Myelom zum Beispiel liegt es vor allem daran, dass sich die
Myelomzellen im Knochenmark, dem Ort der Blutbildung, ausbreiten.
Auch eine Chemotherapie oder eine Bestrahlung kénnen Blutarmut
hervorrufen.

Bei Patienten mit Multiplen Myelom tritt eine sogenannte normochrom
normozytdre Andmie (Blutarmut von chronischen Entziindungen, In-
fektionen oder Krebs) als ein besonders auffdlliges Symptom der Er-
krankung auf und liegt bei Erstdiagnose in ca. 70 % der Falle vor. Diese
Form der Andamie ist meist moderat; nur ein kleiner Teil von Patienten
hat einen Hamoglobinwert (kurz: Hb-Wert) von Hb < 8 g/dI, der deutlich
niedriger ist als der Normalwert von Mdnnern (14 bis 18 g/dl) als auch
von Frauen (12 bis 16 g/dl ).

Um Blutarmut zu erkennen, fragt Ihr Arzt Sie zuerst nach lhren Be-
schwerden und lasst Ihr Blut im Labor genauer untersuchen. So kann
festgestellt werden, ob bei Ihnen eine Blutarmut vorliegt. Folgende Blut
und Eisenwerte helfen unter anderem dabei:

Hamoglobin;

Hamatokrit (kurz: Hk-Wert);

Ferritin;

Transferrin.

Diese Laborwerte werden im Worterbuch erldutert. Nur wenn Sie Be-
schwerden haben, ist eine Behandlung der therapiebedingten Andmie
angezeigt. Dafiir gibt es verschiedene Moglichkeiten:

blutbildende Mittel;

blutbildende Mittel zusammen mit Eisen;

Blutiibertragung (Bluttransfusion).

Welche davon fiir Sie infrage kommt, hangt davon ab, wie schwer die
Blutarmut ist.
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Mangel an Blutpldttchen mit Blutungen

Die Therapie kann auch die Anzahl der Blutpldttchen senken (Thrombo-
zyten), die fiir die Blutgerinnung zustdndig sind. Dann sprechen Fachleu-
te von einer Thrombozytopenie. Eine Thrombozytopenie kann zu Blutun-
gen fiihren, wie z. B. Nasen- und Zahnfleischbluten.

Magen-Darm-Beschwerden

Ubelkeit und Erbrechen
Ubelkeit und Erbrechen ist eine hiufige Komplikation bei Krebserkran-
kungen, die verschiedene Ursachen haben kann.

Eine mogliche Ursache kann zum Beispiel eine Hyperkalzdamie sein: ein
hoher und ansteigender Kalziumspiegel im Blut. Diese kann im Falle
eines Multiplen Myeloms, durch einen erhéhten Kalziumabbau aus dem
Knochen verursacht werden. Der dadurch erhdhte Kalziumspiegel im
Blut kann Ubelkeit und Erbrechen auslésen.

Auch Chemotherapie oder Bestrahlung verursachen hiufig Ubelkeit und
Erbrechen. Es gibt Medikamente, die dies verhindern oder mildern. In
der Fachsprache heiRBen sie Antiemetika. Diese wirken am besten, wenn
Sie sie schon vor der Behandlung bekommen. Aufgrund dessen wird da-
rauf geachtet, dass Sie Antiemetika schon vor der Chemotherapie erhal-
ten, um Ubelkeit und Erbrechen gar nicht erst eintreten zu lassen.

Es kann auRerdem ratsam sein, dass Sie sich im Vorhinein Rezepte fiir
zu Hause mitgeben lassen. Ubelkeit und Erbrechen vorzubeugen, ist
wichtig, weil sonst der gesamte Koérper geschwacht wird. Sie kdnnen
die Krebsbehandlung besser durchhalten, wenn es Ihnen gut geht. Sie
haben dann mehr Kraft und Energie.

Durchfall

Durchfall ist eine haufige und oft belastende Nebenwirkung. Man ver-
steht darunter Stuhl, der 6fter als dreimal am Tag auftritt, in der Menge
vermehrt und/oder wassrig-diinn ist. Durchfall ist hdufig mit Bauch-
schmerzen und Krampfen verbunden. Dauerhafter Durchfall reizt auRRer-
dem die Haut am Darmausgang. Da der K&rper bei Durchfall viel Flis-
sigkeit verliert, kann es zu Kreislaufproblemen und Schwindel kommen.
Bei starkem Flissigkeits- und Mineralstoffverlust kann Durchfall auch
bedrohlich werden.

Diarrhd (Durchfall) beim Multiplem Myelom kann unterschiedliche
Ursachen haben und ist haufig von vielen Faktoren abhdngig. Darunter
gehoren unter anderem das eingeschrankte Immunsystem durch die
Erkrankung, Nebenwirkungen der Chemotherapie oder Stammzelltrans-
plantation, aber auch weitere Faktoren wie Infektionen oder Stress.
Viele Betroffene haben gute Erfahrungen gemacht, wenn sie vorbeugend
auf fetthaltige, stark gewiirzte Speisen, Alkohol und Koffein verzichten.
Da man bei Durchféllen viel Flissigkeit verliert, ist es wichtig, dass Sie
viel trinken. Sollten die Durchfdlle wiederholt oder schwer auftreten,
sollten Sie mit Ihrem Behandlungsteam Kontakt aufnehmen.

Zum Weiterlesen: Patientenleitlinie ,,Supportive
Therapie”
Ndhere Informationen zum Thema finden Sie auch in der Patientenleit-
linie ,,Supportive Therapie — Vorbeugung und Behandlung von Neben-
wirkungen einer Krebsbehandlung®. Die Patientenleitlinie ist im Inter-
net frei verfligbar und kann bei der Deutschen Krebshilfe kostenlos als
Broschiire bestellt werden unter

bzw.
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Verstopfung

Es gibt eine Vielzahl von Griinden, die zu einer Verstopfung (Obstipa-
tion) wahrend des Krankheitsverlaufes fiihren kénnen. Ursachen kon-
nen zum Beispiel ein gestorter Elektrolythaushalt, Bewegungsmangel,
Flissigkeitsmangel, Stress oder erndhrungsbedingte Faktoren sein. Ein
erhéhter Kalziumspiegel im Blut (Hyperkalzamie) kann ebenfalls zu
Verstopfungen fiihren. Ein weiterer Grund, welcher zu einer gestérten
Verdauung fiihrt, sind antiemetische Medikamente - also Medikamen-
te, die wihrend einer Krebsbehandlung gegen Ubelkeit und Erbrechen
eingesetzt werden.

Verstopfung lasst sich gut vorbeugend behandeln. Es konnen Medika-
mente und nicht-medikamentdse MalRnahmen eingesetzt werden. Medi-
kamente kdnnen Nebenwirkungen haben. Daher ist es ratsam, zundchst
nicht-medikamentdse Verfahren zu nutzen. Beispielsweise kdnnen
physiotherapeutische MaRnahmen wie aktive Bewegungsiibungen oder
Darmmassage als Vorbeugung unterstiitzend eingesetzt werden. Diese
kénnen Sie nach einiger Ubung auch selbststindig durchfiihren. Manch-
mal kann auch das Umstellen der Erndhrung Abhilfe schaffen, zum Bei-
spiel mehr Ballaststoffe in Form von darmanregenden Speisen wie Apfel
oder Pflaumen essen und mehr trinken.

Dauerhafte Miidigkeit und Erschépfung (Fatigue)
Fatigue ist eine iber das tibliche MaR hinausgehende Erschépfung und
chronische (dauerhafte) Midigkeit, die auch nach Ruhephasen und
Schlaf anhdlt. Sie wird durch die Krebserkrankung selbst oder durch die
Behandlung ausgeldst. Neben starker Midigkeit gehdren auch Lustlosig-
keit, Schwdche und mangelnde Belastbarkeit zu den Anzeichen.

Fatigue kann zu erheblichen Einschrankungen im sozialen Leben fiihren:

Betroffene kdnnen zu miide sein, um Zeit mit Freunden und Angehorigen
zu verbringen. Das belastet manche Beziehungen. Wenn eine Behandlung
Fatigue auslost, konnen die Beschwerden der Fatigue nach dem Ende der

Therapie wieder abklingen. Um den Symptomen einer Fatigue entgegen-
zuwirken, wird Krebspatienten regelmaRige Bewegung und ein modera-
tes Kraft- und Ausdauertraining empfohlen. Mehr dazu erfahren Sie in
Kapitel ,,Korperliche Bewegung und Sport“ ab Seite 148.

Zum Weiterlesen: ,,Fatigue bei Krebs”

Die Broschiire ,Fatigue bei Krebs — Die blauen Ratgeber” der Deut-
schen Krebshilfe informiert umfassend (iber die Tumorerschépfung.
Sie finden Informationen, wie sich Fatigue duRert und was Sie dagegen
tun kénnen. Sie konnen die Broschiire kostenlos im Internet herunter-
laden oder bestellen:

(Mund)-Schleimhautentziindung (orale
Mukositis)

Chemotherapie und/oder Bestrahlung kénnen dazu fiihren, dass sich die
empfindliche Schleimhaut von Mund und Rachen entziindet. Der Fach-
begriff dafiir lautet ,,orale Mukositis“. In leichten Fdllen ist die Schleim-
haut gerotet, fihlt sich pelzig an und schmerzt. Es kann aber auch zu
Geschwiiren kommen. Zusdtzlich kann es leicht passieren, dass Krank-
heitserreger durch die entziindete Schleimhaut eindringen. Um dies

zu verhindern, ist eine tdgliche und sorgfdltige Mundpflege besonders
wichtig. Alkohol oder Rauchen kénnen eine Entziindung fordern.

Wdhrend einer Bestrahlung mit hohen Dosen im Bereich des Mundes
oder wdhrend einer Chemotherapie fragt Ihr Behandlungsteam Sie re-
gelmadlig, ob Sie Schmerzen in Mund oder Rachen haben. Auch mochte
man von lhnen wissen, ob Sie Schwierigkeiten haben, wenn Sie essen,
trinken, sprechen oder schlucken. Zudem wird Ihr Mund regelmaRig
untersucht, um Hinweise auf eine beginnende Entziindung rechtzeitig zu
erkennen. Auch Sie selbst kénnen auf frilhe Hinweise achten und diese
den Arzten oder Pflegenden mitteilen.
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Bei Schluckbeschwerden ist es hilfreich, weiche, plrierte oder passier-
te Speisen mit hohem Energiegehalt zu essen. Auf scharfe oder heiRe
Speisen und sdurehaltige Lebensmittel wie Orangen und Zitronen sollten
Sie verzichten.

Manchmal kénnen die Schmerzen so stark sein, dass Betroffene nichts
essen konnen und iiber eine kurze Zeit kiinstlich ernahrt werden miis-
sen. Sollte das Trinken nicht moéglich sein, kann auch eine kiinstliche
Zufuhr von Fliissigkeit notig sein (Infusion). Gegen Schmerzen kommen
zundchst die Gblichen Schmerzmedikamente zum Einsatz.

Neuropathien

Einige Medikamente zur Therapie von Krebs kénnen voriibergehend,
teils auch dauerhaft, die Nerven schddigen. Dann kdnnen diese Reize
nicht mehr richtig tibertragen werden: Die Nervenfunktion ist gestort.
Der Fachausdruck dafur ist ,Neuropathie“. Besonders platinhaltige
Mittel und Taxane, Vinca-Alkaloide, Eribulin, Bortezomib und Thalidomid
kénnen zu Nervenschdden fiihren. Bei Patienten mit Multiplen Myelom
kann sie als Nebenwirkung der Therapie oder als Begleiterkrankung des
Myeloms auftreten.

Die Beschwerden beginnen normalerweise zuerst an den Handen oder
Zehen, spdter kdnnen sie sich auch an den Armen und Beinen bemerk-
bar machen. So kénnen normale Berihrungen fiir Betroffene unange-
nehm oder schmerzhaft sein. Demgegeniiber gibt es Menschen, die
Druck, Beriihrung, Schmerzen, Vibrationen und Temperatur nur noch
sehr schwach, manchmal tiberhaupt nicht mehr wahrnehmen. Manche
haben auch Taubheitsgefiihle und Missempfindungen wie Kribbeln oder
,Ameisenlaufen”. Probleme mit den Muskeln und feinen Bewegungsab-
ldufen kdnnen ebenfalls auftreten. Auch Lahmungen oder Muskelkramp-
fe sind moglich.

Daneben kdnnen die Nerven beeintrachtigt sein, welche die Organe
steuern. Das kann beispielsweise Beschwerden am Herz-Kreislauf-
System, im Magen-Darm-Bereich oder am Harn- und Geschlechtstrakt
verursachen.

Deshalb ist das friihe Erkennen einer peripheren Neuropathie wichtig.
Bei Auftreten einer peripheren Neuropathie sollten, im Rahmen der
Rehabilitation, neben korperlichem Kraft- und Ausdauertraining auch
weitere Therapieansdtze eingesetzt werden. Hierzu zahlen zum Beispiel
gezielte Therapien krankheitsbedingter Schdadigungen (sensomotorisch)
oder Stérungen der Wahrnehmung (perzeptive Funktion), Balancetrai-
ning und Funktions- und physikalische Therapien. Wenn Sie sich aus-
fihrlicher zum Thema Neuropathie informieren méchten, empfehlen wir
Ihnen in der Patientenleitlinie ,,.Supportive Therapie — Vorbeugung und
Behandlung von Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung”

( sowie

Haarverlust

Der durch Medikamente verursachte Haarausfall gehort zu den haufigen
und oft belastenden Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung. Fachleute
sprechen von , Alopezie“. Ob es zum Haarverlust kommt, hdangt vor allem
von der Art des Krebsmedikaments, aber auch von der Dosierung und
der Darreichung - als Tablette oder (iber eine Vene - ab. Werden mehre-
re Wirkstoffe miteinander kombiniert, so erhoht sich das Risiko ebenfalls.

Meist fallen die Haare wenige Wochen nach Behandlungsbeginn aus -
allerdings in der Regel nicht alle auf einmal, sondern nach und nach. Be-
rihrungsschmerzen oder ein komisches Gefiihl auf der Kopfhaut kénnen
erste Hinweise darauf sein. Seltener betrifft der Haarverlust nicht nur
das Kopfhaar, sondern auch die Behaarung im Gesicht wie Augenbrauen,
Wimpern und Bart, die Behaarung im Schambereich sowie die Achsel-
und Korperbehaarung.
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Moglicherweise helfen Ihnen in der Zwischenzeit verschiedene Kopf-
bedeckungen wie Tlicher, Miitzen, Kappen oder auch Periicken, dass
Sie mit Ihrem Aussehen zufriedener sind und sich wieder wohl fiihlen.
Tiicher aus Baumwolle, reiner Seide oder Viskose eignen sich besser als
solche aus Kunststoff, zum Beispiel lassen sie sich besser befestigen.

Sollten Sie sich fiir eine Periicke entscheiden, ist es vorteilhaft, diese
bereits vor dem Haarausfall zu kaufen. Wenn ein Arzt den Haarersatz
verordnet, ibernehmen die Krankenkassen fiir gewohnlich die Kosten
fir eine Periicke oder zahlen zumindest einen Zuschuss. Erkundigen Sie
sich am besten vorher bei Ihrer Krankenkasse und lassen Sie sich die
Periicke beizeiten anfertigen. Dann kdnnen Sie diese bereits aufsetzen,
bevor Sie alle Haare verloren haben.

Eine Alternative bei lichtem Haar sind sogenannte Streuhaare, die die
Haare optisch dichter wirken lassen konnen. Sie werden als Pulver auf
das Haar gestreut. Durch statische Anziehung verbinden sie sich mit
dem eigenen Haar und halten dann bis zur ndchsten Haarwdsche. Sie
sind rezeptfrei erhdltlich.

Bei Verlust von Wimpern und Augenbrauen konnen Kosmetikseminare
hilfreich sein. Kontaktadressen finden Sie unter anderem im Internet
unter

Ist die Behandlung mit den Krebsmedikamenten abgeschlossen, so
wachsen die Haare meist innerhalb weniger Wochen bis Monate wieder
nach. Das nachwachsende Haar ist oft dichter und lockiger als zuvor
und kann sich in der Farbe etwas von der urspriinglichen Haarfarbe
unterscheiden.

Weiterflihrende Informationen erhalten sie in der Patientenleitlinie
,Supportive Therapie - Vorbeugung und Behandlung von Nebenwirkun-
gen einer Krebsbehandlung”.

Schmerzen

Schmerz ist ein relativ hdufiges Symptom bei Patienten mit einem Multi-
plen Myelom. Haufige Schmerzen sind vor allem jene, die mit dem Kno-
chenbefall einhergehen. Aber auch nervlich bedingte Schmerzen kdnnen
auftreten, wie z. B. im Rahmen einer Nervenbeteiligung aufgrund von
Wirbelsdulenschdden (siehe auch Kapitel ,,0ssdare Komplikationen“ ab
Seite 119). Wie stark man Schmerzen empfindet, kann unterschiedlich
sein. Neben der korperlichen Schmerzwahrnehmung beeinflussen auch
seelische, soziale und spirituelle Faktoren das Schmerzempfinden. So
kdonnen Stress, Schlafmangel oder Angst verstarkend wirken, Ablenkung
hingegen lindernd.

Eine angemessene Schmerzbehandlung setzt die Erfassung der Schmerz-
symptomatik voraus. Die Erfassung der Krankengeschichte und die klini-
sche Untersuchung als Bestandteil einer Basisdiagnostik haben als Ziel,
die Ausbreitung und Dynamik der Schmerzen, die Schmerzursache, den
Schmerztyp und die Schmerzintensitdt zu erfassen, nicht nur zu Beginn,
sondern auch regelmdRig im Verlauf der Erkrankung. Hierfir gibt es
spezielle Fragebdgen, die sinnvoll eingesetzt werden kénnen. Der Arzt
wird auch nach moglichen Begleiterscheinungen fragen, wie Taubheits-
geflihle, Lahmungen oder Schmerzausstrahlung. Eine Untersuchung der
schmerzhaften Kérperregion schlieRt sich an. Manchmal wird auch die
Beweglichkeit von Gelenken gepriift und ob Knochenbriiche vorliegen.

Es gibt verschiedene Schmerzskalen, die Erkrankten helfen kénnen, die
Stdrke der Schmerzen (Schmerzintensitdt) zu beurteilen:
Verbale Schmerzskala: Hier wird die Schmerzstdrke mit Worten be-
schrieben: kein - leicht - mittel - schwer.
Numerische Schmerzskala: Hier bewertet man die Schmerzstdrke auf
einer Zahlenskala oder einem Lineal von O (keine Schmerzen) bis 10
(starkste vorstellbare Schmerzen).
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S3-Leitlinie und Patientenleitlinie , Palliativmedizin“
Umfangreiche Informationen zum Thema Schmerz und zur Behand-
lung von Schmerzen erhalten Sie in der S3-Leitlinie , Palliativmedizin“
und der dazugehdrigen Patientenleitlinie:

Behandlung von Schmerzen

Mittlere bis starke Schmerzen im Rahmen einer Myelomerkrankung sind
hdufig. Sie lassen sich jedoch meist gut behandeln. Laut der Experten-
gruppe soll bei allen Patienten mit einem Multiplen Myelom, unabhdngig
vom Krankheitsstadium, eine wirksame und leitliniengerechte Schmerz-
therapie durchgefiihrt werden. Bei der Schmerzbehandlung ist der Arzt
auf die Mithilfe der Betroffenen besonders angewiesen: Nur sie konnen
beschreiben, wo und wie stark sie Schmerzen empfinden. Und nur sie
kénnen wirklich beurteilen, ob eine Schmerzbehandlung wirkt. Es gibt
verschiedene Moglichkeiten Schmerzen zu behandeln, hierzu zdhlen
medikamentdse und nicht-medikamentdse Behandlungen.

Zundchst kénnen Medikamente eingesetzt werden, wobei sich die Wabhl
und Dosierung der Analgetika (Schmerzmedikamente) an der Schmerzin-
tensitdt orientiert. Laut Empfehlungen der Weltgesundheitsorganisation
(engl.: World Health Organisation (WHO)) soll bei Patienten mit leichten
bis mittleren Schmerzen oder bei Personen, bei denen eine Therapie

mit Nicht-Opioiden unzureichend ist, eine Therapie mit schwachen oder
niedrig dosierten starken Opioiden in Kombination mit Nicht-Opioiden
begonnen werden. Patienten mit mittleren bis starken Schmerzen sollen
starke Opioide erhalten.

Was sind Opioide?

Opioid ist ein Sammelbegriff fir eine heterogene Gruppe von Wirkstof-
fen, deren gemeinsames Merkmal die Bindung an Opioidrezeptoren ist.
Opioide werden typischerweise zur Behandlung akuter bzw. chronischer
Schmerzen oder im Rahmen einer Allgemeinandsthesie eingesetzt. Als
schwache Opioide werden in Deutschland haufig Tramadol sowie Tilidin
in fester Kombination mit Naloxon (Tilidin/Naloxon) verwendet. Als star-
ke Opioide der ersten Wahl werden Morphin, Oxycodon, Hydromorphon
oder Fentanyl empfohlen.

Was sind nichtsteroidale Antirheumatika (NSAR)?

NSAR sind Schmerzmedikamente, die eine fiebersenkende und entziin-
dungshemmende Wirkung zeigen. Hierzu zahlen zum Beispiel Ibuprofen,
Paracetamol oder Metamizol. Diese kénnen allein oder in Kombination
mit Opioiden eingesetzt werden. Eine solche Kombination hat als Ziel,
eine bessere Analgesie (Schmerzbehandlung) und/oder eine Verringe-
rung der Opioid-Dosis zu erreichen.

Ein Nachteil der NSAR-Medikamente sind die potenziell schdadigenden
Effekte auf die Nierenfunktion. Bei Patienten mit einem Multiplen Mye-
lom, unabhdngig vom Krankheitsstadium, sollten NSAR nicht eingesetzt
werden, aufgrund der Gefahr einer solchen potenziellen Nierenschadi-
gung, so die Expertengruppe.

Nicht-medikamentdse Behandlungen

Neben Medikamenten kénnen auch manche nicht-medikamentése
MaRnahmen Schmerzen lindern. Hierzu zdhlen beispielsweise Ope-
ration, Strahlentherapie, physiotherapeutische und psychosoziale
Unterstiitzung.

Zum allgemein besseren Befinden von Schmerzpatienten kénnen phy-
siotherapeutische Verfahren eingesetzt werden. Geeignet konnen hier
beispielsweise Massagen oder Bdder sein. Die Seele hat einen starken
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Einfluss auf die Wahrnehmung und Verarbeitung von Schmerzen. Psy-
chosoziale Unterstiitzungsangebote konnen bei der Bewdltigung von
Angsten und Spannungen helfen und so zur Schmerzlinderung beitra-
gen. Dazu gehoren zum Beispiel Entspannungsverfahren wie autogenes
Training oder progressive Muskelrelaxation, Gesprdche oder kiinstleri-
sche Therapieverfahren wie Musik, Tanz- oder Maltherapie.

Krebsschmerzen selbst lindern - was kann ich selbst tun?

In der folgenden Liste finden Sie ein paar Anregungen, die lhnen helfen
kénnen, Schmerzen zu lindern. Diese Empfehlungen stammen nicht
aus der S3-Leitlinie. Sie beruhen auf praktischen Erfahrungen von Be-
troffenen und Behandelnden (

Krebsschmerzen lindern - was kann ich selbst tun?

* Sie missen Schmerzen nicht ,tapfer” ertragen. Das ware verschwen-
dete Energie. Sagen Sie, wenn Sie Schmerzen haben und lassen Sie
sich helfen.

Teilen Sie dem Behandlungsteam mit, iber was Sie sich Sorgen
machen.

Teilen Sie Ihrem Arzt umfassend lhre Beschwerden und Wiinsche
mit, damit sie die fiir Sie richtigen (Schmerz-)Medikamente auswdh-
len kann.

* Nehmen Sie Opioide wie von dem Arzt verordnet ein. Es ist wich-
tig, sie in regelmdRigen Abstdnden zu nehmen, in ausreichender
Dosis und lange genug. Nur dadurch gelingt eine gleichmaRig gute
Schmerzlinderung.

* Nehmen Sie Schmerzmedikamente nicht nach Bedarf und oder

verringern Sie nicht selbstandig die Dosis. Dadurch kénnen wieder

erhebliche Schmerzen entstehen.

Sprechen Sie lhren Arzt an, wenn Sie das Gefiihl haben, dass eine
Schmerzbehandlung nicht ausreichend wirkt. Teilen Sie Auffallig-
keiten und Nebenwirkungen mit. Moglicherweise gibt es ein besser
passendes Medikament fiir Sie. Nebenwirkungen kénnen gut behan-
delt werden.

Wenn Sie Angste oder Vorbehalte gegeniiber Opioiden haben, teilen
Sie diese lhrem Arzt mit. Gemeinsam konnen Sie lhre Beflirchtungen
besprechen.

Lassen Sie sich einen Plan mitgeben, in dem vermerkt ist, wie Sie
Ihre Medikamente einnehmen sollen.

Verzichten Sie wdhrend der Einstellungs- und Umstellungsphase

von Opioiden auf das Autofahren und das Bedienen von Maschinen.
Opioide konnen die Reaktionsfahigkeit beeintrachtigen. Sprechen
Sie dies mit Ihrem Arzt ab. Es kann moglich sein, dass Sie danach
wieder unbeeintrachtigt fahren kénnen.

Es kann hilfreich sein, ein Schmerztagebuch zu fiihren. Notieren Sie
zum Beispiel, wo die Schmerzen auftreten und in welcher Situation
und wie Sie diese empfinden.

Entspannungstechniken kénnen Ihnen helfen, Schmerzen, Anspan-
nungen und Angste zu verringern.

Versuchen Sie sich - wenn méglich — von lhren Schmerzen durch fiir
Sie angenehme Dinge abzulenken, wie Beschdftigung mit Freunden
oder Tieren.

Finden Sie heraus, was lhnen noch hilft, die Schmerzen zu lin-

dern, beispielsweise heiBe oder kalte Wickel, Massagen oder
Einreibungen.

Teilen Sie Ihren Angehdérigen mit, wenn Sie Schmerzmittel nehmen,
damit diese Sie unterstiitzen und im Notfall helfen kdnnen.
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Niereninsuffizienz

Akute und chronische Nierenerkrankungen gehoren zu den hdufigsten
Organkomplikationen des Multiplen Myeloms. Mehr als 50 % der Patien-
ten entwickeln eine akute oder chronische Nierenschadigung. Die Nie-
renerkrankung ist hdufig die zur Diagnose fiihrende Manifestation (d. h.
die Erkrankung wird ,sichtbar“ und macht sich dadurch bemerkbar) des
Multiplen Myeloms und bestimmt wesentlich die Gesamtprognose. Die
Symptome und Beschwerden sind vielfdltig, bestimmen wesentlich das
therapeutische Vorgehen beim Multiplen Myelom und erfordern eine
Mitbeurteilung durch einen Nierenfacharzt (Nephrologen) und in vielen
Fdllen eine Nierenbiopsie. Fiir die Nachsorge von Patienten mit einer
chronischen Nierenschddigung empfiehlt die Expertengruppe, dass in
regelmdligen Abstanden die Nierenfunktion bestimmt werden sollte. Die
Zeitintervalle richten sich nach der Dynamik der Entwicklung der Nieren-
schwdche. Bei allen Patienten sollte mindestens alle sechs Monate der
dafir notwendige Laborwert (die glomeruldre Filtrationsrate (GFR) zur
Bestimmung der Nierenfunktion gemessen und dokumentiert werden.

Vendse Thromboembolie

Im Vergleich zur Normalbevélkerung haben Patienten mit einer hama-
tologischen Erkrankung ein erhohtes Risiko fiir eine vendse Thrombo-
embolie. Eine Thromboembolie wird als Verschleppung eines Thrombus
(Blutgerinnsel) definiert, der zu einer anschlieBenden Verlegung oder
zu einem Verschluss eines GefaRes (Embolie) fiihren kann. Eine vendse
Thromboembolie muss schnellstméglich behandelt werden, da die Fol-
gen lebensbedrohlich sein kénnen.

Wahrend der Behandlung eines Multiplen Myeloms werden in der Re-
gel immunmodulierende Substanzen eingesetzt, wie etwa Thalidomid,
Lenalidomid oder Pomalidomid. Werden diesen Substanzen in Kombina-
tion mit einer Chemotherapie oder Dexamethason (Cortison) eingesetzt,
steigt das Risiko einer vendsen Thromboembolie. Um ein mogliches
thromboembolisches Ereignis zu verhindern, soll laut der Experten-

gruppe bei Patienten mit Multiplen Myelom, welche eine Therapie mit
Thalidomid, Lenalidomid oder Pomalidomid in Kombination mit Chemo-
therapie und/oder Dexamethason erhalten, eine vorbeugende Behand-
lung in Form von ASS (bei niedrigem Risiko fiir eine Thromboembolie)
oder Heparin (bei hohem Risiko) erhalten.

Ossdre Komplikationen

Skelettale Komplikationen (auch genannt ossdre Komplikationen) (den
Knochen betreffend) sind beim Multiplen Myelom sehr haufig. Im Ver-
lauf der Erkrankung treten bei ca. 80 % der Patienten Osteolysen (um-
schriebener Knochenabbau) auf und ca. 43 % erleiden pathologische
Frakturen (Knochenbruch ohne stdrkere duRere Einwirkung).

Osteolysen bzw. bei einigen Patienten auch eine Osteoporose (Knochen-
schwund) treten hdufig bereits zum Zeitpunkt der Diagnose eines Multi-
plen Myeloms auf.

Wichtige Symptome sind:
Knochenschmerzen;
pathologische Frakturen (Knochenbriiche ohne starkere duere
Einwirkung);
neurologische Symptome in Zusammenhang mit Schdaden an der Wir-
belsdule und weiteren Nervenstrukturen.

Im Falle eines Wirbelsdulenschadens soll in einem interdisziplindren
Team abgestimmt werden, ob eine Strahlentherapie oder eine Operation
erfolgen soll. Wichtig hierbei zu beachten sind der Grad des Schadens,
die klinische Entwicklung des Schadens sowie der Grad der knéchernen
Instabilitdt. Bei pathologischen Knochenbriichen oder drohendem Kno-
chenbruch sollte in erster Linie eine stabilisierende Operation erwogen
werden. Dieser sollte sich — unter Beriicksichtigung der systemischen
Therapie (der Chemotherapie) — eine Strahlentherapie der betroffenen
Skelettanteile anschlieRen.
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Bisphosphonate und RANK-L-Inhibitoren

Im Rahmen der unterstiitzenden Therapie kann durch die Gabe von
bestimmten Medikamenten wie Bisphosphonate und RANK-L-Inhibitoren
die Osteoklastenaktivitdit geghemmt werden. Die Calcium-Freisetzung aus
dem Knochen ins Blut wird dadurch reduziert und der Knochenabbau
gehemmt. Osteoklasten sind Zellen im Knochen, die hauptsachlich fir
die Resorption (Stoffaufnahme) von Knochengewebe zustdndig sind. Sie
sind also maRgeblich an dem Prozess des Knochenabbaus beteiligt. Die
unterstiitzende und knochenschiitzende Therapie mit Bisphosphonaten
beim Multiplen Myelom reduziert die Gesamtzahl von Wirbelkorperbri-
chen und vermindert Schmerzen. Aufgrund dessen sollen bei Patienten
mit Multiplem Myelom und Osteolysen Bisphosphonate oder RANK-L-In-
hibitoren zur Vorbeugung von skelettalen Ereignissen, wie zum Beispiel
pathologischen Knochenbriichen, angewandt werden.

Niedriger Kalziumgehalt

Durch die Gabe dieser antiresorptiven Substanzen (hemmen den Kno-
chenabbau) kann ein Mangel an Kalzium (Hypokalzidmie) im Kérper
entstehen, wodurch weitere Beschwerden auftreten kénnen, die ver-
mieden werden sollten. Dies tritt meist bei Patienten mit einem ohnehin
niedrigen Kalziumwert im Blut, einem Vitamin-D-Mangel oder wahrend
einer gleichzeitigen Behandlung mit Steroiden (Kortison) auf. Bei der
Gabe eines RANK-L- Inhibitors ist eine Hypokalzidmie hdufiger und auch
haufiger klinisch relevant als bei der Gabe eines Bisphosphonates. Um
einer Hypokalziamie vorzubeugen, empfiehlt die Expertengruppe, dass
bei Patienten mit Multiplem Myelom ohne Hyperkalzidamie unter Thera-
pie mit einem RANK-L-Inhibitor gleichzeitig eine Therapie mit Vitamin

D und Calcium durchgefiihrt werden soll. Bei Patienten mit Multiplem
Myelom unter Bisphosphonat-Therapie ohne Hyperkalzamie kann gleich-
zeitig eine Therapie mit Vitamin D und Calcium durchgefiihrt werden, so
die Expertengruppe. Bei Patienten ohne Osteolysen oder einem Smolde-
ring-Myelom sollte kein Bisphosphonat oder RANK-L-Inhibitor gegeben
werden, laut der Expertengruppe.

Laut Experten kann bei Patienten mit Multiplem Myelom und einer
Osteopenie (Minderung der Knochendichte und Vorstufe einer Osteo-
porose) oder Osteoporose, jedoch ohne Nachweis von Osteolysen, ein
Bisphosphonatprdparat eingesetzt werden. Ohne Nachweis von Osteo-
lysen sollen RANK-L-Inhibitoren nicht angewandt werden. Das Bisphos-
phonat sollte allerdings nicht zeitlich unbeschrankt verabreicht werden.
Beide Empfehlungen beruhen auf Konsens der Experten.
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Der Begriff Komplementdarmedizin (auch komplementdre Medizin) wird
in der Praxis oft synonym mit dem Begriff Alternativmedizin (auch alter-
native Medizin) verwendet und unter KAM (komplementdre und alter-
native Medizin) zusammengefasst. Jedoch sind die Anwendung und die
damit verbundenen Konsequenzen in der Behandlung fiir den Patienten
streng voneinander zu trennen. Beide Begriffe umfassen ein breites
Spektrum an Behandlungsmethoden, die oft als sanfte, natiirliche oder
ganzheitliche Methoden bezeichnet werden. Sie basieren auf dem Wis-
sen, den Fdhigkeiten und den Praktiken, die aus Theorien, Philosophien
und Erfahrungen abgeleitet sind (z. B. die Naturheilkunde, Pflanzen-
heilkunde, Homdopathie oder Entspannungstechniken). Im Unterschied
zur Komplementdarmedizin, die den Wert der konventionellen Verfahren
nicht infrage stellt, sondern sich als Erganzung sieht, versteht sich die
alternative Medizin jedoch als eine Alternative zur konventionellen
Behandlung.

Komplementdrmedizinische Verfahren und Methoden wurden in vier
groBe Gruppen unterteilt.

Medizinische Systeme

Darunter werden ganzheitliche Behandlungsmethoden beschrieben,

die sich durch eine eigene medizinische Krankheits- und Behandlungs-
theorie auszeichnen. Sie umfassen die klassischen Naturheilverfahren,
Akupunktur und Akupressur aus der traditionellen chinesischen Medizin,
anthroposophische Medizin und Homdopathie.

Mind-Body-Verfahren

Den sogenannten Mind-Body-Verfahren liegt der wechselseitige Einfluss
von Psyche (Mind), Kérper (Body) und Verhalten zugrunde. Zentrale As-
pekte sind die Selbstwahrnehmung und Selbstfiirsorge. Darunter fallen
verschiedene Formen der Meditation, achtsamkeitsbasierte Stressreduk-
tion (engl. Mindfulness Based Stress Reduction), Tai Chi/Qigong, Yoga
und so genannte individualisierte, multimodale Verfahren (Therapien,
bei denen verschiedene Verfahren kombiniert werden).

Manipulative Kérpertherapien

Darunter versteht man verschiedene passive Therapieformen, die das
Gewebe des Bewegungsapparates beeinflussen sollen. Je nach Verfahren
soll diese Wirkung tiber spezielle Handgriffe (Osteopathie, Chirotherapie,
FuRreflexzonenmassage, klassische Massage) bzw. mit oder ohne Beriih-
rung (Reiki, Therapeutic Touch, Healing Touch, Polarity, Tuina, Shiatsu)
erreicht werden.

Biologische Therapien

Die iibrigen Verfahren wurden den biologischen Therapien zugeordnet.
Dazu gehoéren Vitamine, die Spurenelemente und Mineralstoffe Selen
und Zink, pflanzliche und tierische Enzyme, Carnitin, verschiedene
Heilpflanzen (Phytotherapeutika; z. B. Aloe Vera, Granatapfel, Mistel)
und sekundaren Pflanzenstoffe (d. h. extrahierte Pflanzenstoffe, wie z. B.
Curcumin aus Kurkuma, Lycopin vorwiegend aus Tomatenprodukten
etc.), Krebsdidaten und Amygdalin (welches fdlschlicherweise auch als
Vitamin B17 bezeichnet wird).

Lassen Sie sich fachkundig beraten, wenn auch Sie zusatzlich zu Ihrer

Therapie Komplementdrmedizin anwenden méchten und sprechen Sie
das mit Ihren behandelnden Arzten dariiber.

123



Patientenleitlinie Multiples Myelom

Rehabilitation - der Weg zuriick in den Alltag [ ]

©,

Patientenleitlinie ,Komplementdrmedizin“
Ausfihrliche Informationen finden Sie in der Patientenleitlinie
,Komplementirmedizin - Eine Leitlinie fiir Patienten mit einer

Krebserkrankung®.

Mit dieser Patientenleitlinie moéchten wir

eine Ubersicht zu den wichtigsten in Deutschland eingesetzten Me-
thoden und Verfahren der Komplementarmedizin in der Behandlung
von Krebspatienten geben und Sie liber den aktuellen Stand der
wissenschaftlichen Erkenntnisse zu diesen Verfahren informieren;
Sie auf mogliche Wechselwirkungen zwischen komplementarmedizi-
nischen und konventionellen Methoden hinweisen;

dabei helfen, im Gesprach mit allen an der Behandlung Beteiligten
die ,richtigen” Fragen zu stellen;

Sie dazu ermutigen, anstehende Behandlungsentscheidungen in
Ruhe und nach Beratung mit lhrem Behandlungsteam sowie lhren
Angehdorigen zu treffen;

auf Tipps zum Umgang mit der Krankheit im Alltag aufmerksam
machen;

auf Beratungs- und Hilfsangebote hinweisen.

Die Patientenleitlinie ist im Internet frei verfiigbar und kann bei der
Deutschen Krebshilfe kostenlos als Broschiire bestellt werden:

www.leitlinienprogramm-onkologie.de/patientenleitlinien

www.krebshilfe.de/infomaterial
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9. Rehabilitation - der Weg zuriick in den
Alltag

Eine Rehabilitation kann Sie unterstiitzen, die verschiedenen Folgen
von Krankheit und Behandlung zu bewaltigen. So kommen Sie korper-
lich und seelisch wieder auf die Beine. Sie soll Ihnen die Riickkehr in
den Alltag, in lhre Familie, in Ihr Berufsleben und in die Gesellschaft
erleichtern. Eine Rehabilitation ist sowohl ambulant als auch stationar
moglich.

Viele Menschen fiihlen sich nach dem Abschluss der Behandlung noch
nicht stark genug, um sofort wieder in ihren gewohnten Alltag zuriickzu-
kehren. Um Ihnen die Riickkehr zu erleichtern, haben Sie Anspruch auf
Rehabilitation.

Falls einen Klinikaufenthalt hatten, kdnnen Sie schon hier mit lhrem
Behandlungsteam besprechen, ob und welche RehabilitationsmaRnah-
me fir Sie hilfreich ist. Dies hangt zum Beispiel davon ab, ob noch eine
Behandlung erfolgt, wie viel Beratung Sie wiinschen oder ob Sie wieder
berufstadtig sein werden.

Was ist Rehabilitation?

Die medizinische Rehabilitation kann in Form einer Anschlussrehabili-
tation bzw. Anschlussheilbehandlung (AHB) erfolgen. Die AHB findet
unmittelbar im Anschluss an die Behandlung im Krankenhaus statt, in
der Regel innerhalb von 14 Tagen nach der Entlassung. Die Nachsorge-
Rehabilitation erfolgt nach der AHB und hat zum Ziel, die dort erreich-
ten Erfolge weiter auszubauen und nachhaltig zu sichern und noch
bestehende gesundheitliche Einschrankungen weiter zu verbessern. Bei
der onkologischen Rehabilitation handelt es sich um eine spezielle, auf
Patienten nach einer Krebsbehandlung genau abgestimmte MaRnahme,
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die entweder direkt nach dem Krankenhausaufenthalt als AHB oder als
Nachsorge-Rehabilitation nach einer abgeschlossenen AHB erfolgen
kann.

Sie kénnen im Anschluss der Krebsbehandlung eine ambulante oder sta-
tiondre Rehabilitation erhalten. Bei der Rehabilitation arbeiten Fachleute
aus verschiedenen Gebieten zusammen, zum Beispiel Medizin, Kranken-
pflege, Psychologie, Soziale Arbeit, Physio-, Ergo- und Sporttherapie. Sie
erhalten verschiedene Angebote wie beispielsweise Bewegungstherapie,
Erlernen von Entspannungstechniken, Sozialberatung, Gesprache und
Schulungen zum Umgang mit der Krankheit sowie Erndhrungsberatung.

Die AHB schlief3t sich in der Regel innerhalb von 14 Tagen an den Kran-
kenhausaufenthalt an und dauert in der Regel drei Wochen. Sie sind
natdirlich nicht verpflichtet, solch eine MaBnahme in Anspruch zu neh-
men. Sie kdnnen auf eine Rehabilitation verzichten oder eine onkologi-
sche Rehabilitation zu einem spateren Zeitpunkt durchfiihren. Bei einem
spateren Antrag kénnen Ihnen dann Ihre behandelnden Arzte, lhre
Krankenkasse oder die Rentenversicherung helfen. Auch Selbsthilfeorga-
nisationen unterstiitzen Sie bei Bedarf dabei.

Deshalb empfehlen die Experten, dass allen rehabilitationsfdahigen Pa-
tienten im Anschluss an ihre Therapie eine medizinische Rehabilitation
ihr Behandlungsteam angeboten werden soll. Die Durchfiihrung dieser
AHB soll laut der Expertengruppe in speziellen, dafiir geeigneten Reha-
Kliniken (d. h. Kliniken, die sich auf bosartige Systemerkrankungen wie
das Multiple Myelom spezialisiert haben) durchgefiihrt werden. Falls

ein Patient von Begleiterkrankungen betroffen ist, solite das Behand-
lungsteam eine Reha-Klinik auswahlen, die sich auch mit weiteren Diszi-
plinen befasst, so die Expertengruppe. Falls es einer langeren Rehabilita-
tion bedarf oder weitere RehabilitationsmaBnahmen von dem Patienten

gewliinscht werden, soll das Behandlungsteam den Patienten entspre-
chend iiber weitere mogliche MaBnahmen aufkldren; dies empfiehlt die
Expertengruppe.

Die Experten empfehlen aulRerdem, dass im Anschluss an die Therapie
Patienten auch eine individualisierte Ergo- und/oder Physiotherapie
erhalten sollten. Der Schwerpunkt der Physio- und Ergotherapien liegt
auf dem Erhalt und der Wiedererlangung der Handlungsfahigkeit zur
Aufrechterhaltung der Teilhabe an den verschiedenen Lebensbereichen.
Insbesondere fiir dltere Patienten hilft eine solche Behandlung, die Selb-
standigkeit im Alltag zu erhalten und den Eintritt einer Pflegebediirftig-
keit abzuwenden. Studienergebnisse zeigen, dass sich bei Patienten im
Alter von (iber 65 Jahren durch eine derartige physio- und ergotherapeu-
tische Behandlung eine Verbesserung der physischen und psychischen
Gesundheit sowie eine erhohte Alltagsaktivitdt erzielen Idsst. Auch
moderate sportliche Aktivitat ist, fiir alle Altersgruppen, wichtig, da Be-
wegungsmangel wahrend der Behandlung zu einem muskuldaren Abbau
und einer reduzierten Lebensqualitdt fiihren kann. Ndaheres dazu und
was die Expertengruppe empfiehlt, erfahren Sie im Kapitel ,,Kérperliche
Bewegung und Sport“ ab Seite 148.

Im Rahmen der Rehabilitation werden auch Schdden am Nervensystem
(Neuropathie) behandelt. Ndheres zum Thema und was die Experten
empfehlen finden Sie im Kapitel ,,Neuropathien“ ab Seite 110).

Sinnvoll ist es, fiir die Rehabilitation eine Einrichtung zu wahlen, die Er-
fahrung mit Patienten mit einem Multiplen Myelom hat. Weiterfiihrende
Informationen zur Rehabilitation erhalten Sie hier:

Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e. V.:

Krebsinformationsdienst:

INFONETZ KREBS der Deutschen Krebshilfe:
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Wichtig zu wissen

Ein Antrag auf eine AHB muss bereits im Krankenhaus erfolgen, ein
Antrag auf eine onkologische Nachsorge-Reha muss spatestens zwolf
Monate nach Abschluss der ersten Behandlung gestellt sein, sonst
geht Ihr Anspruch unter Umstdanden verloren. Bei fortbestehenden
Beschwerden kénnen Sie innerhalb eines Jahres nach der Krebsbe-
handlung einen erneuten Antrag stellen. In Einzelfdllen wird die on-
kologische Rehabilitation auch bis zu zwei Jahre nach Abschluss der
Erstbehandlung bewilligt.

Die Fristen und Voraussetzungen sind kompliziert, genauso wie die
Formulare fiir den Antrag. Daher lassen Sie sich ruhig unterstiitzen
und schrecken Sie deswegen nicht vor einem Antrag zuriick.

Wer Ihre Rehabilitationsmalnahme bezahlt, ist im Sozialgesetzbuch
geregelt. Sollten Sie einen Antrag an der falschen Stelle einreichen,
zum Beispiel bei der Krankenkasse, obwohl bei IThnen die Rentenver-
sicherung zustandig ist, entstehen Ihnen dadurch keine Nachteile: Die
Stellen sind verpflichtet, den Antrag umgehend richtig weiterzuleiten.
Miissen Sie lange auf eine Antwort warten, scheuen Sie sich nicht
nachzufragen. Wird Ihr Antrag abgelehnt, ist ein begriindeter Wider-
spruch (Frist: ein Monat nach Bekanntgabe des Bescheids) sinnvoll.
Rechtliche Grundlagen und Beratung

Alle gesetzlichen Bestimmungen zu Grundlagen von Leistungsumfang,
Beantragung und Finanzierung zur Rehabilitation sind in Deutschland
im Sozialgesetzbuch V (SGB V: Krankenversicherung) und im Sozial-
gesetzbuch VI (SGB VI: Rentenversicherung) festgeschrieben. Weitere
Kostentrdger von Leistungen zur medizinischen Rehabilitation kénnen
gesetzliche Unfallversicherung, Jugendhilfe und Eingliederungshilfe-
Trdger sein. Weitere Informationen finden Sie unter anderem bei Ihrer
Krankenkasse oder auf den Internetseiten der Deutschen Rentenversi-
cherung unter

Rehabilitation: Beantragung

Informationen und Hinweise zur Beantragung und Verordnung von
Reha-Leistungen bei der Rentenversicherung finden Sie im Internet
unter

Wie beantrage ich eine Rehabilitation?

Eine AHB muss bereits im Krankenhaus beantragt werden und sollte
sinnvollerweise an einer Einrichtung erfolgen, die erfahren im Umgang
mit dem Multiplen Myelom und den Behandlungsfolgen ist und die den
Anforderungen von Krebszentren fiir hamatologische Neoplasien ent-
spricht. Der Sozial-dienst im Krankenhaus oder auch Krebsberatungsstel-
len kdnnen Sie bei der Antragstellung unterstiitzen.

Den Antrag fiir eine Rehabilitation nach Ihrer Krebserkrankung stellen
Sie in der Regel bei der gesetzlichen Kranken- oder Rentenversicherung.
Eine AHB findet dann statt, wenn die Erstbehandlung abgeschlossen ist,
schlieBt sich aber moglichst direkt an den Aufenthalt im Krankenhaus
an. Sie beginnt innerhalb von 14 Tagen, nachdem Sie aus dem Kran-
kenhaus entlassen wurden, beziehungsweise, nachdem Sie Ihre letzte
Bestrahlung oder Ihren letzten Chemotherapie-Tag hatten. Langzeitbe-
handlungen mit Medikamenten, wie z. B. die Erhaltungstherapie oder
Bisphosphonate, kénnen auch wahrend der Rehabilitation fortgesetzt
werden.

Fragen Sie ruhig nach, wenn sich die Antragsbearbeitung lange hin-
zieht. Sollten Sie eine Ablehnung erhalten, haben Sie das Recht, ei-
nen Widerspruch (Frist: ein Monat nach Bekanntgabe des Bescheids)
einzureichen. Nehmen Sie auch dafiir bei Bedarf die Beratung von
Sozialdiensten, Krebsberatungsstellen und weiteren Fachberatungs-
stellen wie Integrationsfachdienste in Anspruch. Informieren Sie sich
Uber lhre Leistungsanspriiche auch bei lhrer Krankenkasse oder lhrem
Rentenversicherungstrager.
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Stationdre oder ambulante Rehabilitation?

Eine Rehabilitation ist ambulant oder stationdr moglich. Stationdr be-
deutet, dass Sie einen langeren Zeitraum in einer Rehabilitationsklinik
verbringen - in der Regel drei Wochen. Bei einer ganztagig ambulanten
Rehabilitation suchen Sie von zu Hause aus bestimmte Einrichtungen zur
Behandlung auf, gehen aber an jedem einzelnen Termin abends wieder
nach Hause.

Ob Sie besser eine ambulante oder stationdre Rehabilitation in Anspruch
nehmen, hdangt davon ab:
was Sie sich wiinschen und was Sie zu dem Zeitpunkt eher brauchen
(lieber ,raus aus dem Alltag” oder lieber in vertrauter Umgebung
bleiben?);
wie es lThnen nach dem Krankenhausaufenthalt geht;
wie gut Sie eine ambulante Rehabilitationseinrichtung in Ihrer Ndhe
erreichen kénnen.

Bereits wahrend des stationdren Aufenthaltes sollten Sie sich gut iber
die Leistungen in unserem Sozialsystem informieren. Hierzu gehdren
neben der Rehabilitation noch weitere Leistungen, die insbesondere mit
finanziellen Vergiinstigungen einhergehen. Hierzu zdhlen zum Beispiel
der Anspruch auf einen Schwerbehindertenausweis sowie Vergiinsti-
gungen bei 6ffentlichen Transportmitteln, Sportvereinen oder Steuer-
entlastungen. Welche Leistungen Sie in Anspruch nehmen mochten,
entscheiden Sie selbst. Ausfiihrliche Informationen dazu finden Sie im
Kapitel ,Welche Sozialleistungen gibt es?“ ab Seite 141. Die geeignete
Form der Rehabilitation sowie einen passenden Anbieter konnen Sie auf
der Reha-Nachsorge-Website der Deutschen Rentenversicherung unter
finden.

Soziale Rehabilitation: Zuriick in den Beruf?

Bei Fragen zur Riickkehr ins Berufsleben kénnen Sie sich auch an das
Mitarbeiterteam der Reha-Einrichtung wenden (siehe Kapitel ,,Sozial-
rechtliche Unterstiitzung” ab Seite 140). Hier ist wichtig, dass Sie lhre
Rechte, Ihre Mdglichkeiten, eventuelle Nachteile und Folgen kennen,
bevor Sie Entscheidungen treffen.

Beim beruflichen Wiedereinstieg werden mogliche Anderungen im
Leistungsvermogen beriicksichtigt. Nach langerer Arbeitsunfahigkeit
bietet Ihnen die stufenweise Wiedereingliederung die Moglichkeit, sich
schrittweise wieder an ein normales Arbeitspensum zu gewohnen. In
welchem Zeitraum dies geschieht, hdangt von Ihrer persoénlichen Situ-
ation ab. Ublicherweise steigert sich die Arbeitsleistung innerhalb von
vier Wochen bis sechs Monaten von anfangs zwei bis vier Stunden (iber
sechs Stunden wieder auf die volle Arbeitszeit.

Bewegungstraining und Physiotherapie

Auch im Rahmen der Rehabilitation spielen Sport und Bewegung fiir
Krebspatienten eine wichtige Rolle. Beschwerden infolge der Behand-
lung wie Fatigue kdnnen durch Sport ertraglicher werden. Moglicher-
weise fallt es Ihnen zundchst schwer, mit Sport oder Bewegung zu
beginnen. Ist die schwierige Anfangsphase aber (iberwunden, berichten
viele von einer Abnahme ihrer Beschwerden und einer Verbesserung der
eigenen Belastbarkeit und Lebensqualitdt. Eine Mischung aus maRigem
Kraft- und Ausdauertraining kann hilfreich sein. Mehr dazu finden Sie im
Kapitel ,Kérperliche Bewegung und Sport“ ab Seite 148.

Unterstiitzung bei seelischen Belastungen

Viele Krebspatienten fiihlen sich zeitweise oder langer niedergeschlagen
und traurig, manchmal sogar verzweifelt. Auerdem kann eine Krebser-
krankung Angst ausldsen. Als besonders belastend empfinden Betrof-
fene haufig die Zeit nach dem Ende der aktiven Krebsbehandlung und
dem Hoffen darauf, dass der Behandlungserfolg sich dauerhaft einstellt.
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Existenzielle und soziale Sorgen, Gefiihle wie Wut, Scham, Arger, Hilf-
und Hoffnungslosigkeit treten haufig auf. Psychosoziale Angebote kon-
nen seelische Belastungen verringern und einen positiven Einfluss unter
anderem auf Angst, Depressionen, Hilflosigkeit, Schmerzen, berufliche
Beeintrachtigung, korperliche und soziale Aktivitdten haben.

Der Aufenthalt in einer Rehabilitationseinrichtung ist eine gute Moglich-

keit, um psychosoziale Angebote wahrzunehmen, zum Beispiel:

e Austausch mit Mitpatienten;

» psychologische Einzel- oder Paargesprache;

e Gruppengesprdche;

 Verfahren zur kérperlichen und seelischen Entspannung wie die pro-
gressive Muskelrelaxation nach Jacobson;

» Seminare mit Hinweisen zur Lebensfihrung nach Myelom Therapie;

» medizinische Beratung, insbesondere zum Verlauf der Erkrankung.

Es ist gut, wenn Sie sich so friith wie méglich Hilfe suchen. Trauen Sie
sich, lhrem Behandlungsteam Ihre Angste und Sorgen mitzuteilen. Man
wird Sie verstehen und gemeinsam mit lhnen eine passende Behandlung
finden. Hilfreich ist auch der Kontakt zu anderen Betroffenen in Selbst-
hilfegruppen (mehr dazu im Kapitel ,,Adressen und Anlaufstellen“ ab
Seite 166).

10.Nachsorge - wie geht es nach der
Behandlung oder bei dauerhafter
Therapie weiter?

Wenn lhre Behandlung zundchst abgeschlossen ist, werden Sie durch
lhren Arzt weiterhin betreut. Das nennt man Nachsorge. Dabei geht es
vor allem darum, Sie bei Behandlungsfolgen zu unterstiitzen und recht-
zeitig einen Krankheitsriickfall zu erkennen und zu behandeln.

Beim Multiplen Myelom ist das Ziel in der Nachsorge, einen Riickfall
(Rezidiv) moéglichst friih zu erkennen, damit Ihr Behandlungsteam diesen
so friih wie moglich behandeln kann. Eventuelle Beschwerden, die durch
die Therapie des Multiplen Myeloms entstanden sind, sollen ebenfalls
behandelt und Ihre Lebensqualitit verbessert werden. Sagen Sie Ihrem
Arzt auch, wenn Sie sich seelisch belastet fiihlen.

Eine Altersgrenze fiir Nachsorgeuntersuchungen gibt es nicht. Ob Sie
Untersuchungen durchfiihren lassen oder nicht, sollte nicht von lhrem
Alter abhdangen, sondern davon, wie es Ihnen geht und ob vielleicht
andere Erkrankungen im Vordergrund stehen. Wichtig ist auch, welche
Folgen die Untersuchungen und ihre Ergebnisse haben. Besprechen Sie
dies mit Ihrem Behandlungsteam.

Wer Sie genau untersucht und behandelt, sollten Sie friih genug klaren.
Infrage kommen zum Beispiel Ihr Hausarzt oder auch spezialisierte
niedergelassene Fachdrzte. Wenn Sie Rat oder Unterstlitzung brauchen,
kénnen auch bei Fragen zur Nachsorge die Angebote der Selbsthilfe hilf-

é reich sein (siehe Kapitel ,,Adressen und Anlaufstellen“ ab Seite 166).
Neben einem ausfiihrlichen Gesprach gehoéren zu einer Nachsorge-
untersuchung eine korperliche Untersuchung, drztliche Beratung und
Laboruntersuchungen. Bei Bedarf werden Sie auch hier von einem Team
bestehend aus mehreren Fachleuten betreut.
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Untersuchungen bei der Nachsorge - wie hdufig
und wie lange?

In der Nachsorge von Patienten ohne Symptome sollen, laut der Exper-
tengruppe, ein Arztgesprach (Anamnese), eine korperliche Untersu-
chung sowie eine Laboruntersuchung durchgefiihrt werden. Nach einem
Remissionsbefund sollen die unterschiedlichen Laboruntersuchungen fir
Patienten mit einem stabilen Multiplen Myelom, das nicht therapiebe-
diirftig ist, alle sechs Monate durchgefiihrt werden. Bei Patienten, die
eine Therapie erhalten, soll dies alle drei Monate durchgefiihrt werden,
so die Experten. Die Verlaufskontrolle soll bei Patienten unter Therapie
alle drei Monate und bei Patienten ohne Therapie in stabiler Situation
alle drei bis sechs Monate durchgefiihrt werden. AuBerdem empfiehlt
die Expertengruppe, dass bei Auftreten von Nebenwirkungen nach einer
Therapie die Kontrollzeitpunkte individuell angepasst werden sollen.

Die Nachsorgeuntersuchungen sollten laut der Expertengruppe weiter
angepasst werden, abhdngig vom Remissionsstatus, der Konstellation
prognostischer Faktoren sowie in Abstimmung mit lhren Wiinschen und
Bediirfnissen.

Impfungen

Da es gerade bei einer fortgeschrittenen Erkrankung zur Unterdriickung
des eigenen Immunsystems durch die eingesetzten, medikamentdsen
Therapien sowie zu anhaltenden Zytopenien (Verminderung der Anzahl
der Zellen im Blut) und einem Antikérpermangel als Folge der Myelo-
merkrankung kommen kann, soll, laut der Expertengruppe, bei allen Pa-
tienten im Rahmen der Nachsorge auf Impfungen, z. B. nach den Emp-
fehlungen der Standigen Impfkommission (STIKO), geachtet und diese
regelmdlig ergdnzt bzw. aufgefrischt werden. Der Impfstatus soll laut
Expertengruppe nach autologer und allogener Stammzelltransplantation
entsprechend den Empfehlungen der Europdischen Gesellschaft fiir Blut-
und Knochenmarktransplantation (EBMT) aufgefrischt werden.

Fritherkennen von weiteren Krebserkrankungen
Durch ein verldngertes Uberleben erhéht sich die Wahrscheinlichkeit des
Auftretens einer zweiten Krebserkrankung. Etwa 5 bis 10 % der Patien-
ten mit einem Multiplen Myelom erkranken an einer weiteren Krebser-
krankung, je nach Linge des Uberlebens mit einem Multiplen Myelom.
Mogliche Risikofaktoren fiir eine zweite Krebserkrankung sind u. a.

die Intensitdt der Therapie sowie ein hohes Alter. Deshalb soll laut der
Expertengruppe allen Patienten mit einem Multiplen Myelom entspre-
chende Krebsfriiherkennungsuntersuchungen angeboten werden, damit
eine neue Krebserkrankung moglichst friih erkannt wird.
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Psychoonkologische und psychosoziale
Unterstiitzung

Eine Krebserkrankung verandert das Leben von Patienten und deren An-
gehorigen. Die Krankheit und ihre Behandlung kénnen nicht nur korper-
lich, sondern auch seelisch belasten. Um solche Belastungen moglichst
friih zu erkennen und Unterstiitzung bei der Bewdltigung der Krebser-
krankung zu gewdhrleisten, gibt es zahlreiche psychosoziale Angebote.
Welche Form des Unterstiitzungsangebotes genau infrage kommt,
hangt vor allem von den persdnlichen Wiinschen und Bediirfnissen des
Krebspatienten ab.

Bei der Bewaltigung einer Krebserkrankung kénnen verschiedene Ver-
fahren und Techniken zur Entspannung helfen. AuRerdem gibt es fiir
die Betroffenen spezielle Angebote (Schulungen, Patientenseminare),
in denen sie krankheitsspezifisches Wissen vermittelt bekommen und
Anregungen zur Krankheitsverarbeitung erhalten. In psychotherapeuti-
schen Einzel-, Paar- oder Gruppengesprdchen besteht die Moglichkeit,
die unterschiedlichsten Probleme, die eine Krebserkrankung mit sich
bringen kann, anzusprechen und zu bearbeiten.

Eine psychosoziale Beratung bietet Hilfestellung bei psychosozialen Be-
lastungen und sozialrechtlichen Anliegen. Auch kiinstlerische Therapien,
Ergotherapie sowie Physio- und Bewegungstherapie kbnnen manchen

Menschen helfen. Lost die Krebserkrankung eine psychische Erkrankung

wie eine Depression aus, kénnen Arzte auch Medikamente verschreiben,
sogenannte Psychopharmaka. Mogliche Anlaufstellen sind im stationd-
ren Sektor mitunter Krankenhduser, Rehabilitationseinrichtungen oder
die Sozialdienste in Kliniken. Sollten Sie im ambulanten Bereich nach
einer Anlaufstelle suchen, kénnen Sie sich an lhren behandelnden Haus-
arzt wenden sowie Fachdrzte fiir Psychotherapie und/oder Psychiatrie,
psychologische Psychotherapeuten, psychosoziale Krebsberatungsstellen
oder psychoonkologische Ambulanzen.

Was genau bedeutet Psychoonkologie?

Die Psychoonkologie gehort zur Onkologie, also zu der Fachdisziplin
rund um eine Krebserkrankung. Anstelle von Psychoonkologie finden Sie
auch den Begriff ,,Psychosoziale Onkologie“. Das Gebiet der Psychoon-
kologie befasst sich mit den psychosozialen Aspekten einer Krebserkran-
kung und nutzt Wissen aus verschiedenen Bereichen wie etwa Medizin,
Psychologie, Soziologie oder Philosophie. Die Psychoonkologie hilft Pa-
tienten dabei, mit den vielfdltigen Folgen von Krebs besser umzugehen.
Dafiir arbeiten Experten aus verschiedenen Fachrichtungen zusammen.
Das sind Arzte, Psychologische Psychotherapeuten, Psychologen, Sozial-
arbeiter, Padagogen, Vertreter der kiinstlerischen Therapien, Pflegefach-
krafte, Physiotherapeuten, Ergotherapeuten und Seelsorger. Sie beraten
Sie auch in praktischen Dingen des Alltags, zum Beispiel beim Wieder-
einstieg in den Beruf oder bei Sozialleistungen.

Alle Angebote der Psychoonkologie richten sich nicht nur an die erkrank-
te Person, sondern auch an deren Angehdorige. Zu den Aufgaben der
Psychoonkologie zdhlt auRerdem die Forschung. Sie untersucht, wie psy-
chologische und soziale Faktoren Krebserkrankungen beeinflussen und
inwieweit sie dabei zusammenwirken. Die wissenschaftlichen Ergebnisse
werden bei der Entwicklung von Unterstiitzungs- und Behandlungsange-
boten beriicksichtigt.
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Die MaRRnahmen der Psychoonkologie verfolgen mehrere Ziele.

Sie sollen:

Die Betroffenen darin unterstiitzen, die seelischen und korperlichen
Belastungen durch die Krebserkrankung zu verarbeiten;

Das seelische Wohlbefinden der Krebspatienten;

Begleit- und Folgeprobleme verbessern, die wahrend und durch die
Diagnostik und Therapie entstehen kénnen;

Die eigenen Bewadltigungsmoglichkeiten der Betroffenen stdarken;
Die Teilhabe am normalen Leben stdrken.

Patientenleitlinie ,Psychoonkologie”

Ausfiihrliche Informationen finden Sie in der Patientenleitlinie
,Psychoonkologie - Psychosoziale Unterstiitzung fiir Krebspatienten,
deren Angehdrige sowie Zugehorige“.

Mit dieser Patientenleitlinie méchten wir

Sie dartiber informieren, was man unter Psychoonkologie versteht;
maogliche Folgen und Belastungen einer Krebserkrankung
beschreiben;

Uber die Untersuchungen und Behandlungsmaoglichkeiten bei
Belastungen aufkldren;

auf Unterstlitzungsmaoglichkeiten, Einrichtungen, Beratungs- und
Hilfsangebote hinweisen;

darin unterstitzen, im Gesprdch mit Ihrem Behandlungsteam fiir Sie
hilfreiche Fragen zu stellen;

auf Tipps zum Umgang mit der Krankheit im Alltag aufmerksam
machen.

Die Patientenleitlinie ist im Internet frei verfiigbar und kann bei der

Deutschen Krebshilfe kostenlos als Broschiire bestellt werden (

sowie

Palliative Versorgung

Man unterscheidet kurative und palliative Therapieziele. Kurative Be-
handlungskonzepte haben das Ziel, eine Erkrankung zu heilen. Wenn
ein ,kuratives” Ziel, also das Ziel der vollstandigen Heilung nicht (mehr)
erreicht werden kann, oder nur mit unverhdltnismaRigen oder kompli-
kationstrachtigen TherapiemaRBnahmen erreichbar wadre, ist das Thera-
pieziel nicht-kurativ bzw. palliativ. Von diesem Begriff sollten Patienten
sich nicht erschrecken lassen, denn auch wenn eine Heilung nicht ange-
strebt wird, ist es grundsdtzlich moglich, ein langes Leben mit der Er-
krankung bei guter Lebensqualitit zu fiihren. Arzte und Patienten legen
gemeinsam - auf Wunsch auch zusammen mit den Angehorigen — ein
neues Ziel fur die Behandlung fest. Dies ist ein wichtiger Bestandteil der
Palliativmedizin.

Beim Multiplen Myelom wird eine Heilung der Erkrankung im engeren
Sinn bislang nur in wenigen Fallen erreicht. Es kann aber in vielen Fallen
ein dauerhafter Riickgang von Krankheitszeichen bzw. das Zuriickhalten
der Krankheitsaktivitdt bei guter Lebensqualitit herbeigefiihrt werden.
Dies bedeutet, dass es durch die aktuell verfiigbaren Therapien méglich
ist, Patienten ein gutes und langes Leben auch mit der Erkrankung zu
ermoglichen. Der Begriff , palliativ’ stammt aus dem Lateinischen und
bedeutet ,,Mantel” (,,pallium*). Gemeint ist die Flirsorge/Betreuung bei
einer nicht heilbaren Erkrankung, bei der nicht die Heilung, sondern die
Anpassung an die neuen Lebensumstande das primadre Ziel ist.

Oberstes Ziel der Palliativmedizin/Palliativversorgung ist es, die Lebens-
qualitdt des erkrankten Menschen sowie die der Angehorigen zu erhal-
ten. Im Mittelpunkt der Palliativversorgung steht die betroffene Person
mit ihren individuellen korperlichen, seelischen, sozialen und spirituellen
Bedirfnissen. Um die Betroffenen so gut wie méglich zu unterstitzen,
arbeiten viele verschiedene Berufsgruppen bei der Palliativversorgung
eng zusammen. Das sind beispielsweise Pflegefachkrifte, Arzte, Sozial-
arbeiter, Seelsorgende, Psychotherapeuten, Physio- und Ergotherapeu-
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ten. Die Experten empfehlen, dass alle Patienten mit einem Multiplen
Myelom, unabhdangig von ihrem Krankheitsstadium, Zugang zu Informa-
tionen Uber eine Palliativversorgung erhalten sollen.

Zum Weiterlesen: Patientenleitlinie ,,Palliativmedizin“
Weitere, ausfihrlichere Information zum Thema finden Sie in der Pati-
entenleitlinie ,Palliativmedizin fiir Patienten mit einer nicht heilbaren
Krebserkrankung®. Die Patientenleitlinie ist im Internet frei verfligbar
und kann bei der Deutschen Krebshilfe kostenlos als Broschiire be-
stellt werden unter

bzw.

Sozialrechtliche Unterstiitzung

Eine Krebserkrankung wirft oftmals auch sozialversicherungsrechtliche
und existenzielle Fragen auf. Manchmal ist es nicht mehr moglich, in den
Beruf zuriickzukehren.

Deshalb stellen sich zum Beispiel Fragen wie:
Wie sichere ich kiinftig mein Einkommen?
Welche Hilfen kann ich in Anspruch nehmen?
Wie sind meine Angehdrigen abgesichert?

Ein paar Hilfestellungen geben wir Ihnen in dieser Patientenleitlinie.
Diese stammen nicht aus der drztlichen Leitlinie. Die Tipps konnen aber
trotzdem hilfreich sein, da Betroffene ihre eigenen Erfahrungen gesam-
melt und fir Sie aufbereitet haben.

Anlaufstellen bei sozialrechtlichen Fragestellungen
Wenn Sie zu sozialrechtlichen Themen Fragen haben, stehen Ihnen zum
Beispiel Sozialdienste, Krebsberatungsstellen und das INFONETZ KREBS

der Deutschen Krebshilfe als Anlaufstellen zur Verfiligung. Es ist wichtig,
dass Sie und lhre Angehdérigen jemanden haben, den Sie vertrauensvoll
ansprechen kénnen und der Sie unterstiitzt.

Sie konnen sich auch im Krankenhaus mit dem Wunsch melden, eine
Sozialdienstmitarbeiterin bzw. einen Sozialarbeiter zu sprechen. Oder
Sie wenden sich nach der Entlassung an eine Krebsberatungsstelle oder
eine andere Fachberatung, schildern Ihr Problem und vereinbaren einen
Beratungstermin. Erfahrungen mit dem Thema haben zudem Patiente-
norganisationen. Beratungsstellen gibt es auch bei Ihrer Krankenversi-
cherung, dem zustdndigen Rentenversicherungstrager, Sozialverbanden,
dem Sozialamt, dem Versorgungsamt oder der Arbeitsagentur. Adressen
finden Sie ab Seite 166.

Welche Sozialleistungen gibt es?

Es gibt eine Vielzahl von Sozialleistungen, die Sie in Anspruch nehmen
konnen. Es handelt sich um Sach- oder Geldleistungen, die Thnen zumin-
dest eine gewisse materielle Sicherheit geben sollen. Haufige Leistungen
sind Krankengeld, Schwerbehindertenausweis und medizinische Rehabi-
litation. Dariiber hinaus gibt es noch einige andere Leistungen. Worauf
und in welcher Hohe Sie im Einzelnen Anspruch haben, hangt auch von
Ihrer persénlichen Situation ab, zum Beispiel vom Einkommen, von der
Dauer und Schwere der Krankheit oder davon, wo Sie versichert sind.

Bei Beantragung von Leistungen haben Sie eine Mitwirkungspflicht.

Dies bedeutet, dass Sie beispielsweise dafiir Sorge tragen miissen, alle
Unterlagen vollstandig einzureichen, die fiir die Bewilligung von Leis-
tungen erforderlich sind. Es kann vorkommen, dass Sie eine Ablehnung
aus Ihnen nicht nachvollziehbaren Griinden erhalten oder dass befristete
Leistungen auslaufen. In diesen Fallen sollten Sie Ihre Rechte kennen
und sich beraten lassen, wenn Sie unsicher sind (siehe Kapitel , Ihr gutes
Recht“ ab Seite 158).
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Hier ein paar praktische Tipps:

Wenn Sie bis vor der Erkrankung als Angestellte/Angestellter gear-
beitet haben, erhalten Sie zundchst sechs Wochen Lohnfortzahlung.
Danach beginnt das Krankengeld, das Sie bei der Krankenkasse be-
antragen miissen. Die Krankenkasse gewahrt das Krankengeld in der
Regel fiir 78 Wochen. Die 6 Wochen der Lohnfortzahlung werden auf
die 78 Wochen Krankengeldbezug angerechnet.
Wadhrend einer Reha-Leistung der Rentenversicherung erhalten Sie in
der Regel Ubergangsgeld. Dieses wird auf den 78-Wochen Bezug des
Krankengeldes angerechnet.
Méglicherweise steht eine Riickkehr zum Arbeitsplatz infrage oder
wird von aullen infrage gestellt (Friihberentung). Hier ist es wichtig,
dass Sie Ihre Rechte, mégliche Nachteile und Folgen kennen, bevor Sie
Entscheidungen treffen.
Wenn Sie zur Arbeit zurlickkehren, gibt es die Moglichkeit der stufen-
weisen Wiedereingliederung. lhr Arzt legt die Wiedereingliederung in
Abstimmung mit Ihnen, Ihrem Arbeitgeber und (je nach Kostentrager)
Ihrer Krankenkasse, Rentenversicherung oder Unfallversicherung fest.
Wenn Sie die Arbeit tatsachlich — auch nach einer Reha und entspre-
chender Beratung - nicht wiederaufnehmen kdnnen, ist zu priifen, ob
Sie eine Erwerbsminderungsrente erhalten kénnen.
Wenn Sie Sorge haben, ob das Einkommen der Familie zum Lebens-
unterhalt reicht, sollten Sie sich iiber sozialrechtliche Leistungen
zur Sicherung der Lebensgrundlage informieren, beispielsweise
beim Arbeitsamt, Jobcenter oder Sozialamt. Lassen Sie sich dabei
unterstitzen.
Wenn Sie an Krebs erkrankt sind, konnen Sie einen Schwerbehinder-
tenausweis beantragen. Der Grad der Behinderung (GdB) gibt an, wie
stark jemand aufgrund einer Funktionsbeeintrachtigung (Behinde-
rung) eingeschrankt ist. Das Versorgungsamt legt den GdB fest.
Ab einem GdB von 50 bekommen Sie einen Schwerbehindertenaus-
weis. Einen Antrag auf dieses Dokument kénnen Sie direkt bei lhrem
zustandigen Versorgungsamt stellen. Informationen hierzu finden

Sie im Internet unter .
Zunachst kann ein formloser Antrag auf Schwerbehinderung beim
zustandigen Amt gestellt werden. Welches Amt fiir Sie zustandig
ist, finden Sie unter

. Informationen
zum Schwerbehindertenausweis und die Moglichkeit, die Antrdge
der jeweiligen Bundeslander online herunterzuladen bietet das Bun-
desministerium fiir Arbeit und Soziales (

)-
Bei einem GdB von 30 oder 40 kdnnen Sie eine sogenannte Gleich-
stellung bei der Agentur fiir Arbeit beantragen. Sie erhalten dann
dhnliche Leistungen wie Schwerbehinderte, etwa einen besonderen
Kiindigungsschutz. Bei einer Krebserkrankung wird der GdB im All-
gemeinen nur fir einige Jahre bestimmt. Danach erfolgt meist eine
Nachpriifung. Die Behorde kann jederzeit das Vorliegen der Voraus-
setzungen fiir die Behinderung erneut priifen. Getroffene Feststel-
lungen kénnen aufgehoben oder verdndert werden, wenn festge-
stellt wird, dass sich die gesundheitlichen Verhdltnisse verbessert
(Heilungsbewdhrung) oder verschlechtert (Verschlechterungsantrag)
haben. Auch Sie selbst kénnen jederzeit einen Anderungsantrag
stellen.
Wenn Sie auf Hilfe angewiesen sind, insbesondere bei der Selbstver-
sorgung, dann kdnnten Leistungen der Pflegekasse fiir Sie infrage
kommen. Der Antrag auf Feststellung eines Pflegegrades wird bei
der Pflegekasse, die unter einem Dach mit der Krankenkasse sitzt,
gestellt. Die Pflegekasse beauftragt dann den Medizinischen Dienst,
der bei Ilhnen zu Hause einen Besuch macht, um lhren Pflegebedarf zu
Uberpriifen. Es gibt zudem hauswirtschaftliche Dienste oder Nachbar-
schaftshilfen, die vielleicht fiir Sie geeignet sind. Erkundigen Sie sich
bei Beratungsstellen und Pflegestiitzpunkten. Dort kénnen Sie sich
auch zur Finanzierung dieser Hilfen beraten lassen.
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Zum Weiterlesen: ,,Sozialleistungen bei Krebs”

Aktuelle Informationen zu den sozialen Leistungen finden Sie in der
Broschiire ,Sozialleistungen bei Krebs — Die blauen Ratgeber”. Der
Ratgeber der Deutschen Krebshilfe informiert umfassend (iber alle
wichtigen Themen wie zum Beispiel Kranken- und Pflegeversicherung,
wirtschaftliche Sicherung und Rehabilitation. Sie kénnen die Broschii-
re kostenlos im Internet unter herun-
terladen oder bestellen.

Selbsthilfe

Vielen macht es Hoffnung und Mut, mit anderen Betroffenen zu spre-
chen. Diese kdénnen ein lebendes Beispiel sein, dass sich die Krankheit
und die auftretenden Belastungen verarbeiten lassen. Gerade, wenn Sie
erst kurze Zeit von lhrer Krankheit wissen, konnen die Erfahrungen von

Gleichbetroffenen Ihnen helfen. Sie merken, dass Sie mit lhrer Krankheit

nicht allein sind und viele Menschen in einer dhnlichen Situation sind
wie Sie. AuBerdem koénnen Sie hier viele alltagstaugliche Tipps erhalten
und Informationen rund um das Leben mit einem Multiplen Myelom
und seinen Folgen. Mitglieder von Selbsthilfegruppen kénnen glaubhaft
Zuversicht vermitteln und damit helfen, Angste zu iberwinden und ein
selbstbestimmtes Leben zu fiihren. Dies ist auch Voraussetzung fir eine
positive Einstellung zu den notwendigen Behandlungen und fiir eine
aktive Mitwirkung am Behandlungsprozess.

Krebs-Selbsthilfeorganisationen bemiihen sich, diese Unterstiitzung im
gesamten Bundesgebiet anzubieten. Sie stellen auch Informationen zur
Verfligung, zum Beispiel zum Alltagsleben mit der Krankheit oder zu
den verschiedenen Behandlungsverfahren und ihren Folgen. Aus diesen
Griinden sollte Ihr Behandlungsteam Sie auf Krebs-Selbsthilfegruppen
hinweisen.

Selbsthilfegruppen, in denen Sie jederzeit willkommen sind, finden
Sie auch in Ihrer Ndhe (siehe Kapitel ,,Adressen und Anlaufstellen” ab
Seite 166).

Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e. V. (DLH)

Die Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e. V. ist der Bundesverband
der Selbsthilfeorganisationen zur Unterstiitzung von Erwachsenen mit
Leukdmien und Lymphomen. Sie wurde 1995 gegriindet und wird von
der Deutschen Krebshilfe unterstiitzt. Auf der Internetseite der DLH
finden Sie viele hilfreiche Informationen, Unterstiitzungsangebote,
Adressen von Selbsthilfegruppen und auch Adressen von Myelom-
Selbsthilfegruppen vor Ort:
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Eine Krebserkrankung verdndert den Alltag von Erkrankten und ihren
Angehorigen. Nicht nur die Erkrankung selbst, auch die Behandlungen
und ihre Folgen haben Auswirkungen auf das gewohnte Leben. Auch mit
der Krebserkrankung gilt es, den Alltag zu bewadltigen und das eigene
Leben selbststdndig und lebenswert zu gestalten.

Leben wdhrend und nach der Therapie

Warum ich?

Vielleicht fragen Sie sich, warum gerade Sie an Krebs erkrankt sind, ob
Stress Schuld ist oder ob Sie etwas falsch gemacht haben. Sie sind damit
nicht allein. Viele Menschen glauben, dass seelische Belastungen zur
Entstehung von Krebs beitragen, wie etwa Depressionen, Stress oder
belastende Lebensereignisse. Es gibt aber keine Belege, die fiir einen
Zusammenhang von seelischen Belastungen und Krebsentstehung spre-
chen. Manchmal begegnet einem auch der Begriff der ,Krebspersénlich-
keit“. Damit ist gemeint, dass bestimmte Charaktere eher Krebs bekom-
men als andere. Auch fiir diese Theorie gibt es keine haltbaren Belege.

Geduld mit sich selbst haben

Geben Sie Ihrem Korper fiir die Genesung Zeit, haben Sie mit sich Ge-
duld. Setzen Sie sich nicht unnotig unter Druck. Erwarten Sie nicht, so-
fort wieder voll leistungsfdhig und einsatzbereit zu sein. Akzeptieren Sie

Ihre Erkrankung als Schicksal, und schauen Sie nach vorne. Auch wenn
es merkwiirdig klingt: Viele Betroffene berichten, dass sich ihr Leben
verdndert hat und intensiver wurde. Uberlegen Sie, was lhnen friiher in
Krisen geholfen hat: Woraus konnen Sie Kraft schopfen? Was bereitet
Ihnen besondere Freude? Wobei entspannen Sie sich am besten?

Mit Stimmungsschwankungen umgehen

Es wird Tage geben, an denen Sie zuversichtlich und voller Energie sind,
die mit der Erkrankung einhergehenden Herausforderungen zu bewal-
tigen. Diese konnen sich abwechseln mit Zeiten, in denen Sie sich nie-
dergeschlagen, wiitend, verzweifelt und hoffnungslos fiihlen. All diese
Reaktionen sind normal. Niemand kann immer nur positive Geflihle
haben. Vielleicht hilft es Ihnen, sich bewusst zu machen, dass seelische
Tiefs meist wieder vorbeigehen. Wenn Sie ergriinden, wovor genau Sie
Angst haben (Schmerzen, Alleinsein, Hilflosigkeit, Sterben), kénnen Sie
diese Angst besser abbauen oder mit ihr leben lernen.

Nehmen Angste oder Niedergeschlagenheit jedoch zu, sollten Sie
professionelle Hilfe in Anspruch nehmen (siehe Kapitel ,,Psychoonko-
logische und psychosoziale Unterstiitzung“ ab Seite 136).

Bestimmte Anzeichen sprechen dafiir, dass eine depressive Erkrankung
vorliegt und nicht nur eine voriibergehende Niedergeschlagenheit und
Traurigkeit.

Die wichtigsten Anzeichen einer Depression (Hauptsymptome) sind:
Gedriickte, depressive Stimmung;
Interessensverlust und Freudlosigkeit;
Antriebsmangel und Ermiidbarkeit.

Wenn mindestens zwei dieser drei Merkmale ldanger als zwei Wochen
bestehen, sollten Sie Kontakt zu Ihrem Behandlungsteam aufnehmen.
Daneben gibt es mehrere sogenannte Nebensymptome wie zum Beispiel
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eine verminderte Konzentrationsfahigkeit, ein vermindertes Selbstwert-
geflhl, Schuldgefiihle, das Gefiihl von Wertlosigkeit, Zukunftsangste,
Suizidgedanken oder Schlafstérungen. Diese Geflihle sollten Sie ernst
nehmen und sich jemanden anvertrauen. Weitere Informationen finden
Sie im Kapitel ,,Beratung suchen - Hilfe annehmen* ab Seite 136.

Bewusst leben

Schwere Erkrankungen gehdren wie Trennungen oder Verlust des Ar-
beitsplatzes zu den besonders schwerwiegenden Lebenseinschnitten.
Diese Schicksalsschldge kénnen einen hilflos, verzweifelt, traurig und
orientierungslos zuriicklassen. Aber auch neue Kraft geben: das Leben
mehr zu schdtzen, seine eigenen Bediirfnisse zu erkennen und ernst zu
nehmen, mehr auf die Gesundheit zu achten und zu erkennen, wer oder
was wirklich fiir einen wichtig ist.

Zusammengefasst: Es kann Ihnen helfen, wenn Sie bewusst leben und
auf sich achten - dazu gehdren auch eine gesunde Lebensweise mit Pau-
sen, Entspannung und geregeltem Schlaf, Bewegung und eine gesunde
Erndhrung.

Kdrperliche Bewegung und Sport

Bereits wahrend lhrer Krebsbehandlung sollen Sie so gut wie méglich
korperlich aktiv bleiben und sich viel bewegen. Bewegung tut auch
Ihrem Herz, Ihren GefdRen und Knochen gut. Nachdem Sie die Diagno-
se Multiples Myelom erhalten haben, ist es hilfreich, wenn Sie so friih
wie moglich wieder Ihre Alltagsaktivititen aufnehmen. Sie konnen lhre
korperliche Aktivitdt im Alltag zum Beispiel steigern, indem Sie Treppen
statt Aufziige nutzen, im Garten arbeiten und kiirzere Strecken zu FuR
oder mit dem Rad zuriicklegen.

Es ist wissenschaftlich belegt, dass Sport und Bewegung einen positiven
Einfluss auf das gesamte Wohlbefinden von Betroffenen haben.

Das Trainingsprogramm sollte Sie nicht tiberfordern. Durch eine bessere
korperliche Fitness lassen sich auch hdusliche und berufliche Arbeiten
leichter bewdltigen. Das Vertrauen in den eigenen Korper steigt wieder
und die Abwehrkrdfte werden gestarkt.

Mit Sport und Bewegung kénnen Sie:
aktiv zu Ihrer Genesung beitragen;
die allgemeine Fitness verbessern;
das Herz-Kreislauf-System starken;
die Merk- und Gedachtnisfahigkeit verbessern;
die Balance von Korper, Geist und Seele wahrnehmen;
dem Miidigkeitssyndrom Fatigue entgegenwirken;
die Lebensqualitdt steigern und noch vieles mehr.

Suchen Sie sich am besten eine Sportart, die Ihnen Spa macht. Beson-
ders geeignet sind Nordic Walking, Joggen, Schwimmen und Radfahren.
Auch Ballspiele, Tanzen oder Gymnastik halten Sie fit. Viele Sportver-
eine und auch Fitnessstudios bieten inzwischen Gruppentraining fir
Krebspatienten an. Dort kdnnen Sie auch Kontakte kniipfen und die
Gemeinschaft einer Gruppe erleben. Vielleicht kénnen Sie auch Reha-
bilitationssport — kurz: Reha-Sport — betreiben. Dieser richtet sich nach
Ilhren korperlichen Bediirfnissen. Besprechen Sie mit Ihrem Arzt, ob er
bzw. sie Ihnen diesen verordnen kann. Sport unter Gleichgesinnten tut
vielen gut.

Auch eine Fatigue (siehe Kapitel ,,Dauerhafte Miidigkeit und Erschop-
fung (Fatigue)” ab Seite 108), die hdufig in Zusammenhang mit Er-
krankung und Behandlung erlebt wird, kann durch koérperliche Aktivitat
positiv beeinflusst werden. Es sollte Ihnen friihzeitig, vielleicht schon
wdhrend der Ersttherapie, ein korperliches Training angeboten werden,
welches auf lhre individuelle Leistungsfdhigkeit angepasst ist. Dies ist
deshalb wichtig, da eine niedrige korperliche Aktivitat wahrend der
Behandlungsphase mit einem Abbau der Muskeln und einer reduzierten
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Lebensqualitdt verbunden ist. In Studien wurde gezeigt, dass korperli-
ches Training von Patienten mit einem Multiplen Myelom gut toleriert
wird und selbst wahrend und nach einer Hochdosis-Chemotherapie mit
anschlieBender Stammzelltransplantation sicher durchfiihrbar ist. Wenn
Sie jedoch durch Ihre Erkrankung gerade korperlich sehr eingeschrankt
sind, zum Beispiel durch Infektionen, treiben Sie keinen Sport. Halten
Sie im Zweifelsfall immer Riicksprache mit Ihrem Behandlungsteam.

Ausgewogene Erndhrung

So gut und so ausreichend wie moéglich zu essen, ist wichtig fiir thr
Wohlbefinden und kann auch dazu beitragen, dass Sie die Krebsbehand-
lung gut tberstehen. Nach Meinung der Expertengruppe sollten Sie sich
daher ausgewogen und abwechslungsreich erndhren. Auch wdhrend
einer medikamentdsen Behandlung ist das die empfohlene Kost. Eine
Erndhrungsberatung kann Sie dabei unterstiitzen. Sie lernen dabei auch,
wie Sie eine Mangelerndahrung vermeiden konnen. Ihr Behandlungsteam
Uberprift lhren Erndhrungszustand regelmaRig. Es kann jedoch hilfreich
sein, bestimmte Lebensmittel, wie zum Beispiel rohe Eier, zu vermeiden,
um mogliche Infektionen zu vermeiden. Dies konnen Sie im Kapitel ,,Was
Sie selbst tun konnen, um sich vor Infektionen zu schiitzen” ab Sei-

te 102 nachlesen.

Ein Nutzen von Krebsdidten oder fiir die zusdtzliche Einnahme von Spu-
renelementen oder Vitaminen ist nicht belegt. Es ist empfehlenswert, so
oft wie moglich frisches Obst, Gemiise und Lebensmittel zu essen, die
wenig gesdttigte Fette enthalten und die reich an Ballaststoffen sind,
zum Beispiel Vollkorngetreideprodukte und Hiilsenfriichte. Giinstig ist,
pflanzliche Fette und Ole zu bevorzugen, zum Beispiel Raps- oder Oli-
vendl, Niisse und Samen.

Viele Informationen zu einer ausgewogenen Mischkost erhalten Sie un-
ter anderem bei der Deutschen Gesellschaft fiir Erndhrung e. V.

Partnerschaft und Sexualitdt

Der Krebs macht nicht nur uns selbst zu schaffen, auch Ehe oder Part-
nerschaft leiden oft unter der neuen Situation. Die Partner von Krebspa-
tienten kampfen mit dem Gefiihl der Macht- und Hilflosigkeit. Umso
wichtiger ist eine gegenseitige Offenheit anstelle von Riickzug und
Isolation. Wer die Krankheit als Paar gemeinsam durchsteht, den kann
meist so schnell nichts mehr auseinanderbringen.

Sowohl die Erkrankung als auch die Behandlung kénnen deutliche Aus-
wirkungen auf das Sexualleben haben. Ein vertrauensvoller Umgang
miteinander und offene Gesprache liber die personlichen Wiinsche von
Beginn der Erkrankung an sind nun ganz besonders wichtig fiir die Be-
ziehung. Bedenken Sie auch, dass lhre Partnerin oder Ihr Partner nicht
wissen kann, was Sie jetzt am meisten brauchen und wiinschen, wenn
Sie es ihr oder ihm nicht sagen.

Die Herausforderung besteht darin, in der veranderten Lebenssituation
nicht zuriickzuschauen auf das, was nicht mehr méglich ist, sondern den
Korper anzunehmen, wie er ist, und neue Formen der Sexualitdt aus-
zuprobieren. Wenden Sie sich bei Fragen und Problemen an lhren Arzt.
Auch Sexualtherapeutinnen/Sexualtherapeuten kénnen hier helfen.

Alter und Komorbiditdt

Zum Zeitpunkt der Erstdiagnose eines Multiplen Myeloms sind Betroffe-
ne typischerweise in einem fortgeschrittenen Lebensalter. Bei Diagno-
sestellung betrdgt das durchschnittliche Alter ca. 70 Jahre. Bei dlteren
Menschen treten weitere Gesundheitsprobleme (Komorbiditdt) neben
der Diagnose Multiples Myelom hdufiger auf als bei jlingeren Patienten.
Hierzu zdhlen zum Beispiel geriatrische Syndrome.

Geriatrie und geriatrisches Screening
Die Geriatrie (auch Altersmedizin genannt) beschaftigt sich mit den
Krankheiten von dlteren Menschen und beinhaltet verschiedene Fach-
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richtungen, wie die innere Medizin, Allgemeinmedizin oder Psychiatrie.
In dieser Fachrichtung arbeiten viele verschiedene Disziplinen Hand

in Hand um die Patienten in ihrem individuellen Alterungs-, und oder
Genesungsprozess bestmoglich zu unterstiitzen. Dies ist vor allem auf-
grund der vermehrten Gesundheitsprobleme im héheren Alter wichtig.
Im Falle eines Multiplen Myeloms stellt die Abgrenzung der Komplikatio-
nen der Erkrankung und der altersbedingten Gesundheitsprobleme eine
Herausforderung fiir das behandelnde Team dar. Aufgrund dessen sollte
bei betagten und hochbetagten Patienten mit einem behandlungsdiirfti-
gen Multiplen Myelom ein geriatrisches Screening und ggf. im Anschluss
ein geriatrisches Assessment durchgefiihrt werden, so die Expertengrup-
pe. Ein geriatrisches Screening findet in der Regel in Form eines Ge-
sprdachs/Befragung oder einer Untersuchung statt. Hier werden Themen
wie Sehen, Horen, Inkontinenz, Mobilitdt und vieles weitere erfasst. Im
Rahmen eines geriatrischen Assessment werden korperliche, kognitive,
emotionale und soziale Zustande des Patienten festgestellt. Um dies
erheben zu kénnen, werden verschiedene Tests durchgefiihrt. Sollte im
Rahmen der geriatrischen Untersuchung (Assessment/Screening) eine
Anfilligkeit (Vulnerabilitit) festgestellt werden, sollte die Behandlung
dementsprechend angepasst werden. Es ist auBerdem wichtig, ggf. ein
entsprechendes geriatrisches Management zu organisieren, um einer
Vulnerabilitdat entgegenzuwirken.

In Kontakt bleiben: Familie, Freunde und
Kollegen

Gerade in belastenden Situationen ist es nicht immer einfach, sich mit
der Partnerin oder dem Partner, Familie oder Freunden auszutauschen
und eigene Anliegen oder Probleme anzusprechen. Trotzdem kann es
helfen, mit Ihren Angehdorigen und Freunden (ber Ihre Situation zu spre-
chen. So kdnnen Sie zum Beispiel Missverstandnissen vorbeugen. Auch
Selbsthilfegruppen bieten die Mdéglichkeit zum gemeinsamen Austausch
mit den Angehorigen.

Familie und Freundschaften

Ihre Krebserkrankung kann auch bei Personen, die Ihnen nahestehen,
Unsicherheit und Angst ausldsen. Es kann sein, dass Sie sich zu Uber-
firsorglich behandelt fiihlen oder dass Sie sich im Gegenteil mehr Un-
terstiitzung wiinschen wiirden. Fir AuRenstehende ist es nicht immer
leicht zu erkennen, was Sie bendtigen. Es hilft, wenn Sie offen sind:
Geben Sie zu erkennen, wie Sie sich fiihlen und was Ihnen guttut und
was nicht. Nicht alle Belastungen kann man aus der Welt schaffen, aber
Sie, IThre Familie und Freunde kénnen von- und miteinander lernen,
damit umzugehen. Reden Sie ehrlich miteinander, damit Sie die Angste
gemeinsam Uiberwinden kénnen.

Nicht trotz, sondern gerade wegen der Krankheit kdnnen Ihnen
Freundschaften oder der Kontakt zu Bekannten guttun. Wenn Sie sich
dauerhaft zurlickziehen, wird der Alltag vielleicht noch schwerer oder
bedriickender.

Nicht immer sehen Sie lhre Familie oder den Freundeskreis regelmaRig.
Diese konnen daher mit Ihren Beschwerden nicht so vertraut sein. Sagen
Sie klar, was Sie konnen und was nicht. Missverstindnisse konnen Sie
vermeiden, indem Sie zum Beispiel dariiber sprechen, wenn Sie aus
gesundheitlichen Griinden eine Verabredung nicht einhalten kénnen.
Vielleicht erhalten Sie hdufiger Ratschldge zur Lebensfiihrung oder
Therapievorschldge. Das ist sicher gut gemeint, kann aber auch belasten.
Wenn Ihnen diese Hinweise zu viel werden, sprechen Sie dies an. Teilen
Sie mit, welche Unterstiitzung stattdessen fiir Sie hilfreich ware. In Fra-
gen der Behandlung sollten Sie eher Ihrem Behandlungsteam vertrauen
und vor allem: Besprechen Sie alle erhaltenen oder selbst entdeckten
Therapievorschldge mit lhrem Arzt.

Arbeitsplatz
Manchmal kann Ihre Erkrankung Auswirkungen auf Ihre berufliche Ta-
tigkeit haben, zum Beispiel wenn Sie Arzttermine wahrnehmen miissen
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oder wenn Sie nach Ende lhrer Therapie wieder arbeiten, allerdings nicht
mehr so belastbar sind wie friiher. Ihre Erkrankung kann aus der berufli-
chen Tatigkeit nicht ausgeklammert werden.

Der offene Umgang mit der Krankheit am Arbeitsplatz kann unter Um-
stianden zwiespdltig sein. Einerseits kann es Vorteile haben, wenn Sie
auf der Arbeit iiber lhre Erkrankung sprechen. Der Kollegenkreis kann
Sie besser verstehen und moglicherweise bei bestimmten Aufgaben ent-
lasten oder unterstiitzen. Andererseits kénnen in einem Arbeitsumfeld,
das durch Misstrauen oder Druck gepragt ist, auch Nachteile fiir Sie ent-
stehen. Ihr Arbeitgeber hat, juristisch gesehen, kein Recht zu erfahren,
an welcher Krankheit Sie leiden. Deshalb sollten Sie immer im Einzelfall
abwdgen, ob und inwieweit Ihnen die Offenheit nutzt oder schadet.

Im Betrieb kénnen Sie sich auRerdem, sofern vorhanden, an lhren
Betriebs- oder Personalrat, an Ihren Betriebsarzt sowie an die Schwer-
behindertenvertretung wenden, wenn Sie einen Schwerbehinderten-
ausweis haben oder gleichgestellt sind. Ferner haben Schwerbehinderte
einen Anspruch auf eine berufsbezogene Beratung durch die Integrati-
onsfachdienste der Integrationsamter.

Nach langerer Arbeitsunfdhigkeit bietet die stufenweise Wiederein-
gliederung lhnen die Méglichkeit, sich nach und nach wieder an ein
normales Arbeitspensum zu gewohnen. Gegebenenfalls besteht die
Moglichkeit von integrativen MalRnahmen am Arbeitsplatz nach Schwer-
behindertenrecht. Falls Sie Schwierigkeiten mit Threm Arbeitsverhaltnis
haben, wenden Sie sich an Ihren behandelnden Arzt. Er kann Ihnen
sagen, an welche Stellen Sie sich wenden kdnnen.

Zum Weiterlesen: ,,Sozialleistungen bei Krebs”

Aktuelle Informationen zu den sozialen Leistungen finden Sie in der
Broschire ,Sozialleistungen bei Krebs — Die blauen Ratgeber”. Der
Ratgeber der Deutschen Krebshilfe informiert umfassend (iber alle
wichtigen Themen wie zum Beispiel Kranken- und Pflegeversicherung,
wirtschaftliche Sicherung und Rehabilitation. Sie kénnen die Broschii-
re kostenlos im Internet unter herun-
terladen oder bestellen.
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Patientenleitlinie Multiples Myelom

Hinweise fiir Angehérige und Freunde aE—

13.Hinweise filir Angehdrige und Freunde

Im Mittelpunkt bei einer Krebserkrankung steht der erkrankte Mensch.
Dennoch betrifft die verdnderte Situation nicht nur die erkrankte Per-
son, sondern auch die Menschen, die ihr nahestehen: Familie, Partner
oder Partnerin, Kinder, weitere Angehorige und Freunde.
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Auch Sie als Angehérige oder Freunde sind gefordert, denn fiir die
Betroffenen ist ihre Unterstilitzung bei der Auseinandersetzung und
Anpassung mit der Erkrankung wichtig. Das kann lhnen emotional und
praktisch manchmal einiges abverlangen. Liebevoll und verstandnisvoll
miteinander umzugehen, ist nicht immer leicht, wenn Sorgen belasten
und der Alltag organisiert werden muss. Es hilft, wenn Sie einander
Achtung und Vertrauen entgegenbringen und offen miteinander reden.
Denn auch Sie sind - wenn auch indirekt — davon betroffen und miissen
lernen, mit der Erkrankung einer nahestehenden Person umzugehen.

Als Familienmitglied sind Sie manchmal in einer schwierigen Situation:
Sie wollen helfen und unterstiitzen und brauchen gleichzeitig vielleicht
selbst Hilfe und Unterstiitzung. Einen Menschen leiden zu sehen, der
Ihnen nahesteht, ist schwer. Flrsorge fiir einen kranken Menschen kann
dazu fiihren, dass Sie selbst auf einiges verzichten, was Ihnen lieb ist
wie Hobbys oder Freundschaften. Umgekehrt mag es Ihnen egoistisch
erscheinen, dass Sie etwas Schones unternehmen, wahrend die oder der
andere krank ist. Doch damit ist beiden Seiten nicht geholfen. Wenn Sie
nicht auf sich selbst Acht geben, besteht die Gefahr, dass Sie bald keine
Kraft mehr haben, fiir den anderen Menschen da zu sein.

Sie kdnnen sich auch Hilfe holen, um die belastende Situation zu ver-
arbeiten. Sie haben zum Beispiel selbst die Moglichkeit, sich beratende
oder psychotherapeutische Unterstiitzung zu suchen. Die meisten Krebs-
beratungsstellen betreuen Kranke und Angehdrige gleichermaRen. Bei
einer psychoonkologischen Betreuung kénnen auch Familiengesprache

wahrgenommen werden. AuBerdem bieten Selbsthilfegruppen in vielen
Stddten fir die Angehérigen krebskranker Menschen die Gelegenheit,
sich auszutauschen und Unterstiitzung zu finden. Wer hilft, darf sich zu-
gestehen, auch selbst Hilfe in Anspruch zu nehmen, um sich nicht zu er-
schopfen. Alles, was Sie entlastet, hilft auch dem erkrankten Menschen,
um den Sie sich sorgen. Das ist nicht egoistisch, sondern verniinftig.

Zum Weiterlesen: , Hilfen fiir Angehorige”

Die Deutsche Krebshilfe bietet zu diesem Thema einen ausfiihrlichen
Ratgeber an, der auch auf die spezielle Situation der Kinder eingeht.
,Hilfen fiir Angehorige — Die blauen Ratgeber”. www.krebshilfe.de/

infomaterial
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In jeder Phase lhrer Erkrankung ist es gut, wenn Sie sich aktiv an der Be-
handlung beteiligen. Manchmal kann es auch zu Unstimmigkeiten oder
Problemen kommen. Dann ist es wichtig, dass Sie Ihre Rechte kennen
und wahrnehmen.

Im Jahr 2013 hat die Bundesregierung das Patientenrechtegesetz ver-
abschiedet. In ihm ist zum Beispiel festgehalten, dass Sie ein Recht auf
umfassende Information und auf Einsicht in Ihre Krankenakte haben. Die
wichtigsten Regelungen finden Sie in einer Informationsbroschiire im
Internet unter

Sie haben das Recht auf

e freie Arztwahl;

¢ neutrale Informationen;

e umfassende drztliche Aufklarung iber Ihre Untersuchungen und
Behandlungen;

* Schutz der Privatsphdre (Datenschutz);

 Selbstbestimmung (einschlieflich des Rechts auf ,,Nicht wissen
wollen“ und des Rechts, eine Behandlung abzulehnen);

e Beschwerde;

* eine qualitativ angemessene und liickenlose Versorgung;

* eine sachgerechte Organisation und Dokumentation der Untersuchung;

e Einsichtnahme in die Befunde (zum Beispiel CT-Aufnahmen, Arzt-
briefe; Sie kénnen sich Kopien anfertigen lassen);

e umfangreiche Information im Falle von Behandlungsfehlern.

Wenn Sie einen Behandlungsfehler vermuten, kénnen Sie sich an die
Gutachterkommission und Schlichtungsstelle Ihrer zustandigen Lan-
desdrztekammer wenden. Deren Adressen finden Sie unter anderem in
dem Wegweiser ,,Gutachterkommissionen und Schlichtungsstellen bei
den Arztekammern*“ der Bundesirztekammer unter

Im Falle von Antrdgen zur Kosteniibernahme bei der Krankenkasse

ist diese verpflichtet, schon innerhalb von drei Wochen zu reagieren.
Manchmal zieht die Krankenversicherung dafiir den Medizinischen
Dienst hinzu. In diesem Fall hat die Krankenkasse finf Wochen Zeit fiir
eine Antwort.

Recht auf Widerspruch

Als Versicherter haben Sie gegeniiber Leistungstrdgern (z. B. der Kran-
kenversicherung oder der Rentenversicherung) ein Recht darauf, gegen
eine Entscheidung Widerspruch einzulegen. Falls zum Beispiel die ge-
setzliche Krankenkasse die Kostenlibernahme einer Behandlung ablehnt
oder die Rentenversicherung eine Reha-Malknahme nicht bewilligt,
konnen Sie Widerspruch dagegen einlegen. Dann ist die Behdrde dazu
verpflichtet, ihre Entscheidung noch einmal zu tiberpriifen.

Wichtig ist, dass die Frist fiir einen Widerspruch eingehalten wird. Sie
betragt in der Regel einen Monat, nachdem der Bescheid mit der Ableh-
nung bei Ihnen eingegangen ist (Datum des Bescheides plus drei Tage
fir die Postzustellung). Der Widerspruch kann schriftlich oder zur Nie-
derschrift bei der Behorde eingelegt werden. Zur Niederschrift bei der
Behorde bedeutet, dass Sie in der Behdrde den Widerspruch miindlich
formulieren. Der Widerspruch wird dort aufgeschrieben und anschlie-
RBend von Ihnen unterzeichnet und muss bis zum Ende der Frist bei der
Behorde eingegangen sein.
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Dazu sollten Sie neben der Versicherungsnummer und dem Aktenzei-
chen des Bescheides eine Begriindung fiir den Widerspruch angeben.
Die Begriindung des Widerspruchs ist nicht zwingend, aber wenn Sie
keine angeben, besteht die Gefahr, dass die Behdrde noch einmal die
gleiche Entscheidung trifft und wieder ablehnt.

Nach Eingang priift die Behdrde, ob sie doch anders entscheiden mochte
oder der Widerspruch gerechtfertigt ist. Ist der Widerspruch aus Sicht
des Sozialleistungstragers jedoch unbegriindet, wird er an eine (iberge-
ordnete Stelle (den Widerspruchsausschuss) weitergeleitet. Auch dieser
priift noch einmal die Entscheidung. Wird auch dort dem Widerspruch
nicht zugestimmt, dann erhalten Sie eine schriftliche Information, dass
der Widerspruch abgelehnt wurde (Widerspruchsbescheid). Es besteht
die Moglichkeit, gegen diesen Widerspruchsbescheid vor einem Sozial-
gericht zu klagen. Die Behorde hat tiber einen Widerspruch in der Regel
innerhalb einer Frist von drei Monaten zu entscheiden. Nach Ablauf
dieser Frist kann eine Untdtigkeitsklage eingereicht werden.

Arztliche Zweitmeinung

Vielleicht sind Sie unsicher, ob eine vorgeschlagene Behandlung fiir Sie
wirklich geeignet ist. Wenn Sie Zweifel haben, sprechen Sie offen mit
Ihrem Behandlungsteam. Machen Sie dabei auch auf lhre Unsicherhei-
ten und lhre Vorstellungen und Wiinsche aufmerksam. Es kann hilf-
reich sein, sich auf ein solches Gesprach vorzubereiten, indem Sie sich
Fragen aufschreiben und bei vertrauenswiirdigen Quellen noch einmal
gezielt Informationen suchen (siehe ,,Adressen und Anlaufstellen” ab
Seite 166).

Lassen sich lhre Zweifel auch in einem weiteren Gesprach nicht ausrau-
men oder haben Sie das Gefiihl, nicht sorgfdltig genug beraten worden
zu sein, besteht unter bestimmten Umstdanden die Moglichkeit, eine
zweite Meinung einzuholen. Die zustdndige Krankenkasse kann die

Kosten nach vorheriger Riicksprache und mit einer Uberweisung durch
einen niedergelassenen Arzt (ibernehmen. Die dazu notwendigen Kopi-
en lhrer Unterlagen handigt IThnen Ihr Arzt aus. Die Kosten der Kopien
koénnen lhnen in Rechnung gestellt werden. Wenn Sie vor einer folgen-
reichen Behandlungsentscheidung mehr Sicherheit durch eine zweite
Meinung wiinschen, werden Ihre behandelnden Arzte das in der Regel
verstehen.

Es gibt verschiedene Méglichkeiten, einen Arzt fiir eine zweite Meinung
zu finden. Sie kénnen sich zum Beispiel an die von der Deutschen Krebs-
hilfe geférderten onkologischen Spitzenzentren (Comprehensive Cancer
Center) oder an die durch die Deutsche Krebsgesellschaft zertifizierten
Zentren wenden, die groRe Erfahrung in der Behandlung von krebskran-
ken Menschen haben. Sie kénnen Ihren behandelnden Arzt auch direkt
fragen. Unter Umstdnden kénnen Ihnen auch die Kassendrztlichen
Vereinigungen, Ihre Krankenkasse und Selbsthilfeorganisationen Aus-
kunft geben. In der Regel (ibernehmen die Kassen bei schwerwiegenden
Behandlungsentscheidungen die Kosten fiir eine Zweitmeinung. Am
besten fragen Sie vorher dort nach.

Meist haben Sie als Patient Zeit, sich eine Zweitmeinung einzuholen. Sie
sollten aber darauf achten, dass der Beginn der Behandlung nicht allzu
sehr verzogert wird.

Datenschutz im Krankenhaus

Meist konnen Patienten mit einem Multiplen Myelom ambulant, das
heiRt in Arztpraxen, betreut werden. Falls Sie in einem Krankenhaus
behandelt werden, werden auch viele persénliche Daten oder Informa-
tionen von lhnen erhoben. Diese werden in Ihrer Patientenakte gesam-
melt: Krankengeschichte, Diagnosen, Untersuchungsergebnisse, Be-
handlungen und vieles mehr. Hierzu gehdért auch, dass Fragebogen, die
Sie vielleicht ausgefiillt haben, in der Krankenakte verbleiben. All diese
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Befunde braucht das Behandlungsteam, um lhnen eine gute Behandlung
zu ermoglichen. Gleichzeitig ist es auch wichtig, dass verschiedene an
Ihrer Behandlung beteiligte Personen, wie Arzte oder Psychologen oder
das Pflegepersonal, Einblick in die Krankenakte haben.

Um Missbrauch zu vermeiden, gibt es aber Regeln fiir den Umgang mit

Patientendaten:
Arzte sowie alle Berufsgruppen des Behandlungsteams unterliegen
der Schweigepflicht. Ihre personlichen Daten diirfen nur mit lhrer Er-
laubnis erhoben, gespeichert, verarbeitet und an Dritte weitergeleitet
werden.
Sie diirfen nur insoweit erhoben werden, wie sie fiir lhre Behandlung
erforderlich sind. Hierzu schlieRen Sie mit dem Krankenhaus einen
Behandlungsvertrag ab, in dem Sie auch Ihre Einwilligung zur Daten-
verarbeitung und Datenlibermittlung geben. Dies muss schriftlich
festgehalten werden. Sie diirfen die Einwilligung auch verweigern oder
jederzeit widerrufen, ohne dass Ihnen daraus Nachteile entstehen.
Auf Ihre Daten dirfen nur an lhrer Behandlung beteiligte Personen
zugreifen, und auch nur so weit, wie es fiir die Therapie erforderlich
ist. Auch Verwaltungsmitarbeiter diirfen Ihre Daten nutzen, aber nur
insofern es zur Abwicklung fiir Verwaltungsprozesse erforderlich ist.
Ihre Krankenakte muss stets so aufbewahrt werden, dass Unbefugte
nicht an sie gelangen kénnen.
Ihre Patientendaten kénnen im Krankenhaus bis zu 30 Jahren gespei-
chert werden. Spdtestens danach miissen sie datenschutzgerecht ent-
sorgt werden. Wahrend dieser Zeit und nach Abschluss Ihrer Behand-
lung werden elektronisch erhobene Daten gesperrt und die Papierakte
im Krankenhausarchiv hinterlegt. Ein Zugriff ist dann nur in bestimm-
ten Fallen moglich, zum Beispiel bei einer weiteren Behandlung.

VVorsorge treffen
Jeder Mensch kann einmal in die Lage geraten, nicht mehr fiir sich ent-
scheiden zu kénnen. Fir diesen Fall kdnnen Sie planen:
wer lhre Vorstellungen und Wiinsche voriibergehend oder
dauerhaft vertreten soll;
welche MaRnahmen Sie im Fall von bestimmten Erkrankungs-
situationen ablehnen;
wie Sie Ihr Lebensende gestaltet wissen mochten.

In einer Patientenverfligung und Vorsorgevollmacht kénnen Sie dies
festlegen. Diese sogenannte vorausschauende Behandlungsplanung hat
zum Ziel, dass lhre personlichen Wiinsche und Bediirfnisse auch ohne
Ihre direkte Einwirkung moglichst gut vertreten und umgesetzt werden
kénnen.

Auf den Internetseiten des Bundesministeriums der Justiz finden Sie
Informationen zum Betreuungsrecht sowie Musterformulare und Text-
bausteine zu Patientenverfiigungen, Vorsorgevollmachten und Betreu-
ungsverfligungen:

Die Planung des letzten Lebensabschnitts ist ein Angebot; Sie kdnnen
dies auch ablehnen. Nicht jeder mdchte sich mit der Gestaltung seines
Lebensendes auseinandersetzen. Oft fdllt es schwer, sich mogliche
zukiinftige Situationen vorzustellen oder diese Vorstellung zuzulassen
und Entscheidungen zu treffen. Manche mdchten auch lieber die be-
handelnden Arzte oder die Angehérigen tiber die richtigen MaBnahmen
entscheiden lassen.

VVorsorgevollmacht und Betreuungsverfiigung

Mit einer Vorsorgevollmacht kénnen Sie einer Person lhres Vertrauens
die Wahrnehmung einzelner oder mehrerer Angelegenheiten fiir den Fall
Gibertragen, dass Sie selbst nicht mehr ansprechbar oder entscheidungs-
fahig sind. Dazu gehort zum Beispiel, rechtsverbindliche Erklarungen
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abzugeben. Wenn Sie aus gesundheitlichen Griinden selbst keine Ent-
scheidungen treffen kénnen, kann die von Ihnen bevollmdchtigte Person
in Threm Sinne handeln, ohne dass weitere Formalitdten notwendig sind.

Uberlegen Sie sich, welche Person oder Personen Sie fiir sich entschei-
den lassen méchten. Besprechen Sie vorher, ob die Betreffenden diese
Aufgabe libernehmen mdéchten.

Die Vorsorgevollmacht gilt nur im Original. Kopien werden nicht akzep-
tiert. Eine Vorsorgevollmacht kénnen Sie jederzeit widerrufen.

Eine Betreuungsverfiigung wird geltend, wenn fir Sie kein Vorsorgebe-
vollmdchtigter handeln kann. In diesem Fall bestimmt ein Betreuungsge-
richt eine gesetzliche Vertreterin oder einen gesetzlichen Vertreter fiir
Sie. In einer Betreuungsverfiigung kénnen Sie im Voraus festlegen, wen
das Gericht als Betreuerin oder Betreuer bestellen soll, wenn es ohne
rechtliche Betreuung nicht mehr weitergeht. Ebenso kénnen Sie doku-
mentieren, welche Person fiir Sie nicht infrage kommt.

Patientenverfiigung

Mit einer Patientenverfligung legen Sie im Voraus fest, ob und wie Sie

in bestimmten Situationen drztlich oder pflegerisch behandelt werden
mdchten. Sie kdnnen ebenfalls persénliche Wertvorstellungen und Ein-
stellungen zum eigenen Leben und Sterben oder auch religiése Anschau-
ungen in lhrer Patientenverfiligung schriftlich festhalten.

Es wird empfohlen, fiir Notfallsituationen die wichtigsten Aussagen lhrer
Patientenverfiigung in kurzen und knappen Sdtzen zusammenzufassen.

Sie kénnen beispielsweise in einer Patientenverfiigung konkret festlegen:
welche MaBnahmen oder Bedingungen Sie ablehnen;
wann MaRnahmen zur Wiederbelebung erfolgen sollen;
wo Sie lhre letzte Lebenszeit verbringen méchten.

Hinweis zum Verfassen einer Patientenverfiigung und
Vorsorgevollmacht

Die Formulierung einer Patientenverfligung ist nicht immer einfach.
Fragen Sie zur Unterstiitzung lhren Arzt. Gemeinsam konnen Sie iber-
legen, welche Bedeutung bestimmte MaRnahmen oder Bedingungen
flr Sie haben und ob diese fiir Sie infrage kommen - oder nicht.

Eine Patientenverfiigung kann frei formuliert werden. Auf den Inter-
netseiten der Bundesdrztekammer oder des Bundesministeriums der
Justiz finden Sie Informationen zum Betreuungsrecht sowie Musterfor-
mulare und Textbausteine:
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15. Adressen und Anlaufstellen

Wir haben fiir Sie eine Auswahl an Adressen von maglichen Anlauf-

und Beratungsstellen zusammengestellt. Die nachfolgende Aufstellung

erhebt keinen Anspruch auf Vollstandigkeit.

Selbsthilfe

Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe
e. V.

Thomas-Mann-Str. 40

53111 Bonn

Tel.: 0228 33 88 9 200
info@leukaemie-hilfe.de
www.leukaemie-hilfe.de

Nationale Kontakt- und Informations-
stelle zur Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen (NAKOS)

Hier erhalten Sie Informationen zu Selbst-
hilfegruppen in Ihrer Nahe.

Otto-Suhr-Allee 115
10585 Berlin

Telefon: 030 31018960
selbsthilfe@nakos.de
www.nakos.de
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Psychosoziale
Krebsberatungsstellen

Die Landergesellschaften der Deutschen
Krebsgesellschaft unterhalten Beratungs-

stellen fiir Krebspatienten und deren Ange-

hérige. Die Adressen und Offnungszeiten
erfahren Sie in den einzelnen Geschifts-
stellen.

Baden-Wiirttemberg

Krebsverband Baden-Wirttemberg e. V.
Adalbert-Stifter-Strae 105

70437 Stuttgart

Telefon: 0711 84810770
info@krebsverband-bw.de
www.krebsverband-bw.de

Bayern

Bayerische Krebsgesellschaft e. V.
NymphenburgerstralRe 21a

80335 Miinchen

Telefon: 089 5488400
info@bayerische-krebsgesellschaft.de
www.bayerische-krebsgesellschaft.de

Berlin

Berliner Krebsgesellschaft e. V.
Robert-Koch-Platz 7

10115 Berlin

Telefon: 030 270007270
info@berliner-krebsgesellschaft.de
www.berliner-krebsgesellschaft.de

Brandenburg

Brandenburgische Krebsgesellschaft e. V.
CharlottenstraBe 57

14467 Potsdam

Telefon: 0331 864806
mail@krebsgesellschaft-brandenburg.de

Niedersachsen

Niedersdchsische Krebsgesellschaft e. V.
Konigstrale 27

30175 Hannover

Telefon: 0511 3885262
service@nds-krebsgesellschaft.de

www.krebsgesellschaft-brandenburg.de

Bremen

Bremer Krebsgesellschaft e. V.
Am Schwarzen Meer 101-105
28205 Bremen

Telefon: 0421 4919222
info@bremerkrebsgesellschaft.de
www.krebsgesellschaft-hb.de

Hamburg

Hamburger Krebsgesellschaft e. V.
Butenfeld 18

22529 Hamburg

Telefon: 040 413475680
info@krebshamburg.de
www.krebshamburg.de

Hessen

Hessische Krebsgesellschaft e. V.
SchwarzburgstraBe 10

60318 Frankfurt am Main

Telefon: 069 21990887
kontakt@hessische-krebsgesellschaft.de

www.nds-krebsgesellschaft.de

Nordrhein-Westfalen

Krebsgesellschaft Nordrhein-Westfalen e. V.

Volmerswerther StraRe 20
40221 Diisseldorf

Telefon: 0211 15760990
info@krebsgesellschaft-nrw.de
www.krebsgesellschaftnrw.de

Rheinland-Pfalz

Krebsgesellschaft Rheinland-Pfalz e. V.
LohrstraBe 119

56068 Koblenz

Telefon: 0261 96388722
info@krebsgesellschaft-rip.de
www.krebsgesellschaft-rlp.de

Saarland

Saarlandische Krebsgesellschaft e. V.
Bruchwiesenstr. 15

66111 Saarbriicken

Telefon: 068130988100
info@krebsgesellschaft-saar.de

www.hessische-krebsgesellschaft.de

Mecklenburg-Vorpommern
Geschdftsstelle der Krebsgesellschaft
Mecklenburg-Vorpommern e. V.

Am Vogenteich 26

18055 Rostock

Telefon: 038112835996
info@krebsgesellschaft-mv.de
www.krebsgesellschaft-mv.de

www.krebsgesellschaft-saar.de

Sachsen

Sachsische Krebsgesellschaft e. V.
Haus der Vereine

Schlobigplatz 23

08056 Zwickau

Telefon: 0375 281403
info@skg-ev.de

www.skg-ev.de
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Sachsen-Anhalt

Sachsen-Anhaltische Krebsgesellschaft e. V.
Paracelsusstrale 23

06114 Halle

Telefon: 0345 4788110

Schleswig-Holstein
Schleswig-Holsteinische
Krebsgesellschaft e. V.
Alter Markt 1-2

24103 Kiel

Telefon: 0431 8001080

Thiiringen

Thiringische Krebsgesellschaft e. V.
Am Alten Giiterbahnhof 5

07743 Jena

Telefon: 03641336986

Deutsche Krebsgesellschaft e. V.
Kuno-Fischer-StraRe 8

14057 Berlin

Telefon: 030 32293290

Weitere psychosoziale
Krebsberatungsstellen

Um die psychoonkologische Versorgung
von Betroffenen und Angehérigen im am-
bulanten Bereich zu verbessern, hat die
Deutsche Krebshilfe {iber viele Jahre psy-
chosoziale Krebsberatungsstellen geférdert
und sich fiir eine Regelfinanzierung dieser
wichtigen Versorgungsstrukturen einge-
setzt. Mit Erfolg - seit dem Jahr 2021 wer-
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den 80 % der in der ambulanten psychoso-
zialen Krebsberatung entstehenden Kosten
von den Krankenversicherungen {ibernom-
men. Die Anschriften und Kontaktpersonen
der Krebsberatungsstellen finden Sie unter

Die Adressen dieser und weiterer Bera-
tungsstellen erhalten Sie beim INFONETZ
KREBS der Deutschen Krebshilfe unter

sowie beim Krebsinforma-
tionsdienst des Deutschen Krebsforschungs-
zentrums Heidelberg unter

Beim Krebsinformationsdienst konnen Pati-
enten mit ihrer Postleitzahl/ihrem Ort nach
wohnortnahen Beratungsstellen suchen.

Fiir Familien mit Kindern

Hilfe fiir Kinder krebskranker Eltern e. V.
Arnstddter Weg 3

65931 Frankfurt am Main

Telefon: 069 47892071

Fliisterpost e. V. - Unterstiitzung fiir
Kinder krebskranker Eltern
Lise-Meitner-StraRe 7

55129 Mainz

Telefon: 06131 5548798

Weitere Adressen

stiftung Deutsche Krebshilfe
BuschstraRe 32

53113 Bonn

Telefon: 0228 729900

Fir krebskranke Menschen, ihre Ange-
hérigen und Freunde sind der Informa-
tions- und Beratungsdienst der Deutschen
Krebshilfe INFONETZ KREBS) und der
Krebsinformationsdienst des Deutschen
Krebsforschungszentrums hilfreiche Anlauf-
stellen:

INFONETZ KREBS
der Deutschen Krebshilfe und der
Deutschen Krebsgesellschaft

Das INFONETZ KREBS unterstiitzt, berat
und informiert Krebskranke und ihre Ange-
hérigen kostenlos. Das Team des INFONETZ
KREBS beantwortet in allen Phasen der
Erkrankung personliche Fragen nach dem
aktuellen Stand von Medizin und Wissen-
schaft. Das Team vermittelt Informationen
in einer einfachen und auch fiir Laien ver-
standlichen Sprache, nennt themenbezoge-
ne Anlaufstellen und nimmt sich vor allem
Zeit flr die Betroffenen. Sie erreichen das
INFONETZ KREBS per Telefon, E-Mail oder
Brief.

Kostenlose Beratung: 0800 80708877
(Montag bis Freitag 8:00 - 17:00 Uhr)

Krebsinformationsdienst

Deutsches Krebsforschungszentrum (DKFZ)
Im Neuenheimer Feld 280

69120 Heidelberg

Telefon: 0800 4203040

Deutsche Arbeitsgemeinschaft fiir
Psychosoziale Onkologie e. V.

¢/o Mittelrhein-Klinik
Salzbornstrae 14

56154 Boppard

Telefon: 0152 33857632

Deutsche Gesellschaft fiir
Palliativmedizin
Aachener Str. 5

10713 Berlin

Telefon: 030 30101000

Patientenschutzorganisation
Deutsche Hospiz-Stiftung
Europaplatz 7

44269 Dortmund

Telefon: 02317380730

Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.
Aachener StraBe 5
10713 Berlin

Telefon: 030 82007580
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Comprehensive Cancer Centers

Von der Stiftung Deutsche Krebshilfe
initiierte und geférderte Onkologische
Spitzenzentren
www.ccc-netzwerk.de/patienteninformati-

Rehabilitations-Nachsorge bei der
Deutschen Rentenversicherung

Website zur Suche nach der geeigneten
Form und einem Anbieter fiir die Nachsorge
www.nachderreha.de

on/links

Zertifizierte Krebszentren

Ein Verzeichnis von zertifizierten Krebszen-
tren der Deutschen Krebsgesellschaft e. V.
finden Sie unter www.oncomap.de

Bundeszentrale fiir gesundheitliche
Aufkldrung (BZgA)

Maarweg 149-161

50825 Kdln

Telefon: 0221 89920
poststelle@bzga.de

www.bzga.de

Fir sozialrechtliche Fragestellungen kénnen
Sie sich an die Deutsche Rentenversiche-
rung wenden:

Deutsche Rentenversicherung
Kostenloses Servicetelefon:

0800 10004800

(Montag bis Donnerstag 07:30 - 19:30 Uhr,
Freitag 07:30 - 15:30 Uhr)

Anschriften und Telefonnummern der
Rentenversicherungstrager in Deutschland:
www.deutsche-rentenversicherung.de/
DRV/DE/Beratung-und-Kontakt/Kontakt/
Anschriften-Uebersicht/anschriften_ueber-
sicht_detail.html

Internet:
www.deutsche-rentenversicherung.de
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16.Wenn Sie mehr zum Thema lesen
mochten

Wir haben fiir Sie eine Auswahl an Literatur zum Thema Multiples
Myelom und Krebs zusammengestellt. Sie erhebt keinen Anspruch
auf Volistindigkeit.

Leitlinienprogramm Onkologie

Die Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fach-
gesellschaften e. V. (AWMF), die Deutsche Krebsgesellschaft e. V. (DKG)
und die Stiftung Deutsche Krebshilfe entwickeln im Leitlinienprogramm
Onkologie wissenschaftlich begriindete und praxisnahe Leitlinien in der
Onkologie. Auf dieser Seite finden Sie Informationen lber die bisher im
Programm befindlichen Leitlinien und Patientenleitlinien.
www.leitlinienprogramm-onkologie.de

Deutsche Krebshilfe

Die blauen Ratgeber: Die kostenlosen blauen Ratgeber der Deutschen
Krebshilfe informieren in allgemeinverstandlicher Sprache zum Beispiel
Uber:

* Plasmozytom/Multiples Myelom;

« Hilfen fiir Angehorige;

» Kinderwunsch bei Krebs;

* Bewegung und Sport bei Krebs;

 Fatigue - Chronische Miidigkeit bei Krebs;

» Erndhrung bei Krebs;

« Palliativmedizin;

e Schmerzen bei Krebs;

o Patienten und Arzte als Partner;

 Sozialleistungen bei Krebs.
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Patientenleitlinien: Die ausfiihrlichen Patientenleitlinien bieten fundierte
und wissenschaftliche Informationen zu vielen Krebserkrankungen und
Gbergeordneten Themen, beispielsweise:

Palliativmedizin;

Psychoonkologie;

Supportive Therapie;

Komplementidrmedizin.

Die blauen Ratgeber und Patientenleitlinien konnen kostenlos bei der
Deutschen Krebshilfe bestellt werden.

Deutsche Studiengruppen
Klinische Studien zum Multiplen Myelom, die in Deutschland durchge-
flhrt werden: und

Deutsche Krebsgesellschaft

Die Deutsche Krebsgesellschaft ist die groRte wissenschaftlich-onkologi-
sche Fachgesellschaft in Deutschland. Auf ihrer Internetseite informiert

sie Uber den neuesten Stand zur Diagnostik und Behandlung von Krebs-
erkrankungen.

Krebsinformationsdienst

Der Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungszentrums
Heidelberg (DKFZ) informiert zu allen krebsbezogenen Themen in ver-
standlicher Sprache. Er bietet qualitidtsgesicherte Informationen auf dem
aktuellen Stand des medizinischen Wissens, zum Beispiel zu Krebsrisi-
ken, Fritherkennung, Diagnostik, Behandlung, Nachsorge und Leben mit
einer Krebserkrankung. Diese und weitere Informationsbldtter sowie
Broschiiren des Krebsinformationsdienstes:

Alternative und komplementdre Krebsmedizin;
Leben mit Krebs — Psychoonkologische Hilfen;
Sozialrechtliche Fragen bei Krebs: Anlaufstellen;
Arzt- und Kliniksuche: Gute Ansprechpartner finden

kdénnen lber das Internet heruntergeladen oder angefordert werden.

Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe
Die Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e. V. (DLH) ist der Bundesver-
band der Selbsthilfeorganisationen zur Unterstiitzung von Erwachsenen
mit Leukamien und Lymphomen. Sie steht unter der Schirmherrschaft
der Deutschen Krebshilfe. Die DLH stellt viele Informationen zu Leuka-
mien, Lymphomen und auch zum Multiplen Myelom zur Verfligung; Bro-
schiiren und Info-Blatter konnen bestellt bzw. heruntergeladen werden,
zum Beispiel:

Hochdosistherapie mit autologer Stammzelltransplantation - Informa-

tionen fiir Patienten und Angehdorige

Infektionen? Nein, danke! Wir tun was dagegen!

Kleines Worterbuch fir Leukamie- und Lymphompatienten

Institut fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen
Das Institut fiir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen
(IQWIG) untersucht Wirksamkeit und Nebenwirkungen von unterschied-
lichen Therapieverfahren. Die Erkenntnisse des IQWiG werden in der S3
Leitlinie, auf der die Patientenleitlinie beruht, einbezogen.
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https://www.leukaemie-hilfe.de
https://www.iqwig.de
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Gemeinsamer Bundesausschuss

Der Gemeinsame Bundesauschuss (G-BA) stellt das hochste Be-
schlussgremium der gemeinsamen Selbstverwaltung im deutschen
Gesundheitswesen dar. Er bestimmt in Form von Richtlinien, welche
medizinischen Leistungen die Versicherten beanspruchen kénnen. Fir
die Richtlinienentscheidungen des G-BA spielen die wissenschaftlichen
Untersuchungen des IQWiG eine groRe Rolle. Der G-BA beschlieRt zu-

dem MaRnahmen der Qualitatssicherung fir Praxen und Krankenhduser.

Abwehrsystem

Immunsystem. Es schiitzt uns vor Krank-
heitserregern, Fremdkérpern und kranken
Korperzellen wie den Krebszellen. Es
besteht unter anderem aus den weilen
Blutzellen, Antikérpern, dem Thymus hinter
dem Brustbein, Lymphknoten, der Milz und
Rachen- und Gaumenmandeln.

Analgetika
Medikamente, die Schmerzen stillen/lin-
dern sollen.

Anamnese

Arztliche Befragung. Erfasst werden bei-
spielsweise die aktuellen Beschwerden,
frihere oder aktuelle Erkrankungen und
Lebensgewohnheiten.

Antiemetikum
Medikament, das Ubelkeit und Erbrechen
verhindert und unterdriickt.

akut
dringend, plétzlich.

Albumin

Albumin ist ein Protein, welches zur Gruppe
der Plasmaproteine gehort und in der Leber
gebildet wird. Die Hauptaufgabe dieses Pro-
teins ist der Transport von verschiedenen
kleinmolekularen Verbindungen wie etwa
freien Fettsduren oder Medikamenten.

allogene Stammzelltransplantation

Die allogene Stammzelltransplantation
ist eine Form der Stammzelltransplanta-
tion, bei der Blutstammzellen von einem
Spender zu einem Empfanger {ibertragen
werden. In diesem Fall sind Spender und
Empfanger nicht dieselbe Person.

ambulant
Nach Beendigung der Behandlung kann der
Patient wieder nach Hause gehen.

Andmie

Blutarmut. Verminderung der roten Blutzel-
len oder ihres roten Blutfarbstoffs (Hamo-
globins).

Antikorper

Natdirlich vorkommende EiweiBmolekiile,
die kérperfremde und gegebenenfalls auch
korpereigene Strukturen als sogenannte
Antigene erkennen und sich an ihnen fest-
heften. Sie sind wichtig fiir die menschliche
Immunabwehr gegen Krankheitserreger.
Siehe auch monoklonale Antikérper.

Antikorper-Wirkstoff-Konjugat
Arzneimittel, bei dem ein Wirkstoff iber
eine Verbindungssubstanz an einen Anti-
korper gekoppelt wird.

Atiologie

Die Atiologie beschreibt Ursachen von Er-
krankungen und ihre auslésenden Faktoren.
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autologe Stammzelltransplantation
Die autologe Stammzelltransplantation
ist eine Form der Stammzelltransplanta-
tion, bei der Blutstammzellen von einem
Spender zu einem Empfdnger (ibertragen
werden. In diesem Fall sind Spender und
Empfdnger dieselbe Person.

Best Supportive Care

Englischer Begriff fiir ,,bestmdgliche unter-
stiitzende Behandlung”. Dabei handelt es
um eine unterstiitzende Behandlung (,,Sup-
portive Therapie®), die das Ziel verfolgt, die
Symptome einer Erkrankung zu lindern und
dabei eine gute Lebensqualitdt zu errei-
chen. Eine Behandlung nach dem Best Sup-
portive Care-Prinzip richtet sich dabei nach
den Bediirfnissen von Patienten.

biologisches Alter

Das biologische Alter bezieht sich nicht
ausschlieBlich auf die Kalenderjahre eines
Menschen. Es berticksichtigt weitere Fakto-
ren wie etwa den korperlichen und geisti-
gen Zustand, der meist im Zusammenhang
mit dem Lebensstil steht.

Bisphosphonate

Bisphosphonate sind Wirkstoffe, die u. a.
zur Behandlung einer Osteoporose einge-
setzt werden.

CAR-T-Zellen

CAR steht fiir ,chimdrer Antigenrezeptor®.
CAR-T-Zellen gehdren zur Immuntherapie
und Gentherapie. Koérpereigene Abwehrzel-
len (T-Zellen) werden genetisch so umpro-
grammiert, dass sie die bosartigen Zellen
erkennen und vernichten kénnen.
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chronologisches Alter

Das chronologische Alter beschreibt das
Alter eines Individuums nach Jahren (in Ab-
grenzung zum biologischen Alter).

Computertomographie (CT)

Rontgen aus verschiedenen Richtungen.
Ein Computer verarbeitet die Informati-
onen, die hierbei entstehen, und erzeugt
ein rdumliches Bild vom untersuchten
Organ. Im Regelfall werden dabei jod-
haltige Kontrastmittel eingesetzt, die die
Aussagefdhigkeit der Methode erhéhen.
Die Computertomographie ist mit einer ho-
heren Strahlenbelastung verbunden als das
einfache Réntgen.

Doppelblindstudie

Eine kontrollierte klinische Studie, in der
die Probandinnen und Probanden zufdllig
den jeweiligen Studienarmen zugeteilt wer-
den und bei der weder die behandelnden
Arzte noch die Studienteilnehmer (Patien-
ten) Kenntnis (iber die jeweilige Gruppen-
zugehorigkeit (Kontrollgruppe, Experimen-
talgruppe) haben.

Dyspnoe
Atembeschwerden; subjektive empfundene
Atemnot; eine erschwerte Atmung.

ECOG-Status

Performance-Status der Eastern Cooperati-
ve Oncology Group (ECOG); dient der Klas-
sifizierung und Einschdtzung des koérperli-

chen Zustandes von Krebspatienten.

Endorganschaden

Endorganschdden kénnen zu einer er-
héhten Morbiditdt sowie einer erhéhten
Mortalitdt (Anzahl der Sterbefille in einem
bestimmten Zeitraum bezogen auf die Ge-

samtanzahl der Individuen) beitragen. Sie
stellen ein Diagnosekriterium im Rahmen
der CRAB-Kriterien dar (erh6éhtes Calcium,
Kreatininerhéhung, Andmie, Knochenscha-
den).

Fatigue

Franzosisch fir Midigkeit, Erschépfung.
Bezeichnet eine Begleiterscheinung vieler
Krebserkrankungen. Zustand dauerhafter
Erschépfung, Abgeschlagenheit und Uber-
forderung. Kann durch die Krebserkrankung
selbst oder durch die Krebsbehandlung aus-
gelost werden.

Ferritin
Ferritin ist ein Protein, welches vor allem
zur Speicherung von Eisen dient.

Frakturen
(Knochen-)Briiche

Gesamtiiberlebenszeit
Zeitspanne ab der Behandlung in einer Stu-
die bis zum Tod des Patienten.

glomerulire Filtrationsrate (GFR)
Pro Zeiteinheit von den Nieren filtriertes
Volumen.

Hamoglobin
Ein Protein der roten Blutkdrperchen; ver-
leiht dem Blut die rote Farbe.

Hamatokrit
Der Volumenanteil der zelluldren Bestand-
teile im Blut.

Hamatologie/hdmatologisch
Die Hamatologie stellt ein Teilgebiet der
Inneren Medizin dar und ist die Lehre vom

Blut und von den Krankheiten des Blutes
und der blutbildenden Organe.

HDAC-Inhibitor

HDAC sind Enzyme, die an der Aktivitdt ver-
schiedener Proteine, die mit der Entstehung
und dem Fortschreiten der Krebserkran-
kung einhergehen, beteiligt sind. Inhibito-
ren kdnnen diese Aktivititen hemmen.

Hochdosis-Chemotherapie

Eine Chemotherapie mit einer sehr hoch-
dosierten Substanz (Chemotherapeutikum),
die eine vollstandige Remission als Ziel hat
und aufgrund einer damit einhergehenden
Knochenmarksschadigung eine Stammzell-
transplantation erfordert.

Hyperkalzamie

Erhéhter Kalziumspiegel im Blut durch
Schddigungen des Knochengewebes. Lost
insbesondere Ubelkeit, Erbrechen und Ver-
stopfung aus.

Hypokalzimie
Eine Verminderung des Calciumspiegels im
Blut.

immunmodulierende Substanzen

Auch als Immunmodulatoren bezeichnet;
Substanzen, die das Immunsystem beein-
flussen.

Immunsystem
Siehe Abwehrsystem

Infektneigung

Eine erhéhte Anfalligkeit gegeniiber Infek-
tionen.
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Inhibitoren

Inhibitoren (abgeleitet vom lateinischen Be-
griff ,inhibere”, dt.: hemmen/unterbinden)
sind Substanzen, die bestimmte Prozesse
im Korper hemmen kdénnen.

Karnofsky-Index

Mithilfe dieses Indexes kann der korperli-
che Zustand eines an Krebs leidenden Pati-
enten festgestellt werden. Dies ist von Be-
deutung u. a. fiir die Auswahl der Therapie.

klonale (monoklonale) Plasmazellen
Infolge einer krankhaften Stérung der Plas-
mazellen kann es zu einer unkontrollierba-
ren Vermehrung von Klonen der Plasma-
zellen kommen. Die Folge kann sehr groRRe
Mengen von Antikdrpern derselben Art sein
(monoklonale Antikérper), diese werden
auch M-Proteine genannt. In bestimmten
Fillen kénnen die gebildeten Antikdrper
unvollstandig sein und bestehen nur aus
leichten oder schweren Ketten.

Knochendestruktion

Bezeichnet die Zerstdrung von Knochen-
gewebe, vor allem im Zusammenhang mit
malignen (bdsartigen) Tumoren oder Ent-
ziindungen.

Knochenmark

Das Knochenmark ist das Binde- und
Stammzellgewebe im Knochen. Dort findet
u. a. die Blutbildung statt.

Knochenmarkpunktion
Ansaugen von Zellen aus dem Knochen-

mark mittels einer Hohlnadel.

Komorbiditat
Begleiterkrankungen
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Lasion
Verletzung

lokal
Ortlich

Lymphozyten

Lymphozyten sind eine Untergruppe der
Leukozyten (weilRe Blutkdrperchen). Die
Hauptaufgabe der Lymphozyten ist die
gezielte Abwehr von Fremdstoffen insbe-
sondere von Infektionserregern oder Tu-
morzellen.

maligne
Bosartig

Magnetresonanztomographie (MRT)

Die MRT ist ein bildgebendes Verfahren,
das zur Diagnostik eingesetzt wird. Von
auBen kénnen, dhnlich wie bei der Compu-
tertomographie (CT), Struktur und Funktion
der inneren Gewebe und Organe dargestellt
werden. Allerdings beruht dieses Verfahren,
anders als Rontgen oder Computertomogra-
phie, nicht auf Radioaktivitdt, sondern auf
starken elektromagnetischen Feldern. Der
Patient wird dazu in eine ,,R6hre” gescho-
ben. Die MRT ist nicht schmerzhaft, aber
laut.

mineralisierter Knochen

Unter mineralisiertem Knochen versteht
man die Knochenhartsubstanz: Ein Knochen
besteht aus der auRenliegenden, hdufig

(z. B. bei den Knochen von Arm und Bein)
réhrenférmigen, kompakten Knochenrin-
de (Kortex) und dem schwammahnlichen
Geriistknochen im Inneren. Das Innere des
Knochens wird vom Knochenmark ausge-
flillt, das sich im Hohlraum innerhalb von
Rohrenknochen und auch in den Liicken

zwischen den Balkchen des Geriistknochens
befindet. Beim Knochenmark unterscheidet
man blutbildendes und Fettmark.

MRD
Minimale Resterkrankung; Die MRD-Diag-
nostik ermdglicht Aussagen zur Prognose
und dient der Friitherkennung eines Riick-
falls.

multiple
Vielfach, vielfaltig.

Niereninsuffizienz
Nierenschwache, Nierenversagen.

Neoplasie/Neoplasma

Bezeichnet eine Neubildung von Korperge-
webe, gemeint ist insbesondere die krank-
hafte Gewebevermehrung im Sinne eines
bésartigen Tumors.

Nephrologe
Nierenfacharzt

Odeme
Flissigkeitsansammlung

Osteoblast

Osteoblasten sind die Gegenspieler von
Osteoklasten. Sie sind spezielle Knochen-
zellen, die eine wichtige Grundsubstanz fiir
die Knochen produzieren.

Osteoklast

Osteoklasten sind Zellen, die aus dem Kno-
chenmark entstehen und Knochensubstanz
resorbieren. Ihre Gegenspieler sind Osteo-
blasten.

Osteolyse
Umschriebene Auflésung (bzw. Resorption)
von Knochengewebe.

paraneoplastische Polyneuropathie
Paraneoplastische Polyneuropathie be-
schreibt eine Komplikation von Tumorer-
krankungen, die nicht durch den Tumor
selbst, Metastasen, vaskuldre, infektitse,
metabolische oder therapiebedingte Ursa-
chen ausgelost ist.

Paraprotein

Es handelt sich hierbei meist um funktions-
lose Immunglobuline oder Antikorperfrag-
mente.

Paraproteindmie
Bezeichnet das Vorkommen von Paraprote-
inen im Blut.

pathologische Fraktur

Die pathologische Fraktur ist ein Knochen-
bruch, der ohne ausgepragte duRere Ein-
wirkung aufgrund einer Schwachung des
Knochens infolge einer Erkrankung, wie

z. B. Knochenschwund (Osteoporose) oder
Tumorbefall, auftritt.

periphere Neuropathie

Periphere Neuropathie bezeichnet die Scha-
digung von peripheren (vom K&rperstamm
weg orientierten) Nerven. Es kdnnen ein-
zelne Nerven betroffen sein oder die Neu-
ropathie tritt verteilt an mehreren Nerven
gleichzeitig auf (Polyneuropathie).

Plasmazelle

Plasmazellen sind Bestandteil des Abwehr-
systems. Ihre Hauptfunktion ist die Sekre-
tion (Produktion und Absonderung) von
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Antikorpern. Sie kommen hauptsachlich im
Knochenmark und in den Lymphknoten vor.

Polyneuropathie
Siehe Neuropathie

prognostische Faktoren

Prognostische Faktoren dienen der Vorher-
sage des wahrscheinlichen weiteren Krank-
heitsverlaufs.

Progress
Fortschreiten der Krebserkrankung.

Progressionsfreies Uberleben (PFS)
Bezeichnet die Zeit, die vom Beginn der
Behandlung (im Rahmen einer klinischen
Studie) bis zum weiteren Progress der
Erkrankung oder dem Tod des Patienten
verstreicht.

Proliferation
Bezeichnet das Wachstum oder die Vermeh-
rung von Zellen.

Prophylaxe
Vorbeugende MaRnahmen.

Proteasom-Inhibitor

Das Proteasom ist ein Proteinkomplex, in
dem zelleigene Proteine abgebaut werden.
Inhibitoren (abgeleitet vom lateinischen Be-
griff ,inhibere, dt.: hemmen/unterbinden)
sind Substanzen, die bestimmte Prozesse
im Kérper hemmen kénnen.

Protein
Eiweil

Radiologie
Fachrichtung der Medizin, die bildgebende
Verfahren mit Rontgenstrahlen, aber auch
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Ultraschall und Kernspintomographie zur
Untersuchung einsetzt.

RANK-L-Inhibitoren

RANK-Ligand ist ein Protein, welches vor
allem die Bildung und Aktivitdt von Osteo-
klasten und die Resorption von Knochen
reguliert. Inhibitoren sind Hemmstoffe.

Registerstudien

Studien, bei denen vorhandene Daten in
anonymisierter oder pseudonymisierter
Form fiir spitere Auswertungen in einem
Register (einer Datenbank) gesammelt
werden.

Remission
Nachlassen von Krankheitssymptomen.

retrospektiv
Rickblickend

Rezidiv
Wiederauftreten einer Erkrankung, Krank-
heitsriickfall.

rezidivfreies Uberleben
Die Zeit bis zum Wiederauftreten der Er-
krankung.

sekretorisch
Die Sekretion (Absonderung) betreffend.

Serumalbumin

Serumalbumin ist ein Laborwert, der die
Konzentration des Proteins Albumin im
Blutserum angibt.

Smoldering Myelom

Das Smoldering Myelom ist eine Sonder-
form des Multiplen Myeloms, welches auch
als Vorform abgegrenzt wird. Ubersetzt be-

deutet to smolder schwelen, glimmen oder
gliihen. Da bei dieser Form des Multiplen
Myeloms noch keine Organschdden beste-
hen, wird keine spezifische Behandlung
eingeleitet, sondern der weitere Verlauf
beobachtet.

solitdres Plasmozytom

Das solitdre Plasmozytom stellt eine Son-
derform des Multiplen Myeloms dar. Es
zeichnet sich durch nur einen einzigen (so-
litdaren) Plasmazellherd aus. Zudem kénnen
i.d.R. im peripheren Blut keine Paraproteine
nachgewiesen werden. Die Erkrankung wird
meistens in Form einer Strahlentherapie
behandelt.

Stammskelett
Das Stammskelett wird von der Wirbelsdule,
den Rippen und dem Brustbein gebildet.

Strahlentherapie

Anwendung von Strahlen zur Behandlung
(Therapie). Verwendet werden dabei durch
Gerdte erzeugte Strahlen, die von auBen in
den Korper eindringen.

Tandemtransplantation

Bei der Tandemtransplantation erfolgt die
Durchfiihrung einer zweiten autologen
Transplantation (im zeitlichen Abstand von
mehr als sechs Monaten).

Transferrin

Ein Transportprotein, welches in der Leber
gebildet wird und fiir den Transport von Ei-
sen zustdndig ist.

Tumorboard

Ein Tumorboard ist ein interdisziplindres
Gremium von Experten, in dem das diag-
nostische und therapeutische Vorgehen fiir

Patienten mit Krebserkrankungen bespro-
chen wird.

XPO1-Inhibitor
Hemmstoff des XPO1-Rezeptors.

Zytopenie
Wenn die Blutzellzahlen unterhalb der un-
teren Grenzen der Normalwerte liegen.

Zytostatika

Zytostatika zerstoren Krebszellen, indem
sie u.a. in die Zellteilung eingreifen. Auch
gesunde Gewebe, die sich schnell erneuern
und eine hohe Zellteilungsrate haben, wer-
den durch die Behandlung mit Zytostatika
voriibergehend in Mitleidenschaft gezogen.
Betroffen kénnen sein: Haut, Schleimhdute,
Haare, Ndgel. Ebenso kann das Allgemein-
befinden beeintrdchtigt werden. Es kénnen
allgemeine Erschépfung (Fatigue) und Ubel-
keit auftreten. Zytostatika werden im Rah-
men der Chemotherapie eingesetzt.
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Die vorliegende Version ist die 1. Auflage der Patientenleitlinie. Die
Patientenleitlinie beruht auf der ,S3-Leitlinie Diagnostik, Therapie und

Nachsorge fiir Patienten mit monoklonaler Gammopathie unklarer Signi-
fikanz (MGUS) oder Multiplen Myelom*“ mit Stand Februar 2022 (Version

1.0). Die S3-Leitlinie wurde im Rahmen des Leitlinienprogramms Onko-
logie in Tragerschaft der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen
Medizinischen Fachgesellschaften e. V. (AWMF), der Deutschen Krebs-
gesellschaft (DKG) und der Stiftung Deutsche Krebshilfe erstellt. Sie
beinhaltet den aktuellen Stand der Wissenschaft und Forschung. Viele
Studien und Ubersichtsarbeiten sind dort nachzulesen:

An dieser S3-Leitlinie haben Experten der folgenden medizinischen
Fachgesellschaften, Verbande und Organisationen mitgearbeitet:
Arbeitsgemeinschaft fiir Psychoonkologie (PSO) in der DKG
Arbeitsgemeinschaft Onkologische Rehabilitation und Sozialmedizin
(AGORS) in der DKG
Arbeitsgemeinschaft Radiologische Onkologie (ARO) in der DKG
Arbeitsgemeinschaft Supportive MaRnahmen in der Onkologie
(AGSMO) in der DKG
Arzneimittelkommission der deutschen Arzteschaft (AKdA)
Berufsverband der Niedergelassenen Arztinnen und Arzte fiir Hima-
tologie und Medizinische Onkologie in Deutschland (BNHO)
Bundesverband Deutscher Pathologen (BDP)/Deutsche Gesellschaft
flir Pathologie (DGP)
Deutsche Arbeitsgemeinschaft flir Knochenmark- und Blutstammzell-
transplantation (DAG-KBT)
Deutsche Gesellschaft flir Geriatrie (DGG)
Deutsche Gesellschaft fiir Himatologie und Medizinische Onkologie
(DGHO)
Deutsche Gesellschaft fiir Humangenetik (GfH)

Deutsche Gesellschaft fiir Innere Medizin (DGIM)

Deutsche Gesellschaft fir Interventionelle Radiologie und minimal-
invasive Therapie (DeGIR)

Deutsche Gesellschaft fiir Klinische Chemie und Laboratoriumsmedizin
(DGKL)

Deutsche Gesellschaft fir Medizinische Informatik, Biometrie und
Epidemiologie (GMDS)

Deutsche Gesellschaft fiir Nephrologie (DGfN)

Deutsche Gesellschaft fiir Nuklearmedizin (DGN)

Deutsche Gesellschaft fiir Orthopddie und Unfallchirurgie (DGOU)
Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP)

Deutsche Gesellschaft fiir Pflegewissenschaft (DGP)

Deutsche Gesellschaft fiir Radioonkologie (DEGRO)

Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe (DLH)

Deutsche Réntgengesellschaft (DRG)

Deutsches Netzwerk Versorgungsforschung (DNVF)

Konferenz Onkologischer Kranken- und Kinderkrankenpflege (KOK) in
der DKG

Die folgenden Studiengruppen und Verbande waren mit beratender
Funktion an der S3-Leitlinie beteiligt:
German-speaking Myeloma Multicenter Group (GMMG)
Deutsche Studiengruppe Multiples Myelom (DSMM)
Kompetenz Centrum Onkologie des GKV-Spitzenverbandes und der
MDK-Gemeinschaft

Patientenbeteiligung

Die S3-Leitlinie wurde unter direkter Beteiligung von einer Patientenver-
treterin erstellt. Frau Dr. Holtkamp war von Beginn an in die Erstellung
der Leitlinie eingebunden und nahm mit eigenem Stimmrecht an den
Konsensuskonferenzen (Konferenz unter allen beteiligten Fachexperten
zur Abstimmung der Empfehlungen in der Leitlinie) teil.
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Patientenleitlinie Multiples Myelom

Verwendete Literatur [ ]
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Zusatzlich zur wissenschaftlichen Literatur der S3-Leitlinie nutzt
diese Patientenleitlinie folgende Quellen:

Plasmozytom/Multiples Myelom - die blauen Ratgeber: Stiftung Deut-
sche Krebshilfe. www.krebshilfe.de/infomaterial

Chronische Erkrankungen: Robert Koch-Institut. https://www.rki.de/
DE/Content/GesundAZ/C/Chron_Erkrankungen/Chron_Erkrankun-
gen_node.html;jsessionid=A52351A0072593A9AB3B953E400FD44E.
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19.lhre Anregungen zu dieser Patienten-
leitlinie

Sie konnen uns dabei unterstiitzen, diese Patientenleitlinie weiter zu

verbessern. lhre Anmerkungen und Fragen werden wir bei der nachs-

ten Uberarbeitung beriicksichtigen. Sie konnen uns dieses Blatt per
Post zusenden oder die Fragen online beantworten.

Senden Sie den Fragebogen an:
stiftung Deutsche Krebshilfe
Bereich Patienteninformation
Patientenleitlinie Multiples Myelom
BuschstraBe 32, 53113 Bonn

Zum elektronischen Ausfiillen nutzen Sie diesen Link/QR-Code:
www.krebshilfe.de/ihre-meinung-patientenleitlinien

Wie sind Sie auf die Patientenleitlinie ,, Multiples Myelom*
aufmerksam geworden?

|:| Im Internet (Suchmaschine)

|:| Gedruckte Werbeanzeige/Newsletter (wo? welche(r)?):

|:| Organisation (welche?):

|:| Ihre Arztin/Ihr Arzt hat Ihnen diese Broschiire empfohlen

|:| Ihre Apothekerin/lhr Apotheker hat IThnen diese Broschiire empfohlen

|:| Sonstiges, bitte ndher bezeichnen:
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Bestellformular [ ]
[

Was hat Ihnen an dieser Patientenleitlinie gefallen?

Was hat Ihnen an dieser Patientenleitlinie nicht gefallen?

Welche Ihrer Fragen wurden in dieser Patientenleitlinie nicht beantwortet?

Vielen Dank fiir Ihre Hilfe!

Personenbezogene Daten werden nicht gespeichert.

190

/22

169_v100 1

20. Bestellformular

Folgende Patienten- und Gesundheitsleitlinien sind innerhalb des
Leitlinienprogramms Onkologie bisher erschienen. Dieses kostenlose
Informationsmaterial konnen Sie per Post, Telefax (0228 7299011) oder
E-Mail (bestellungen@krebshilfe.de) bei der Deutschen Krebshilfe
bestellen. Bitte Stiickzahl angeben.
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und Gallenblase metastasiertes Prostatakarzinom
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