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VORWORT

L iebe Patientinnen und Patienten,

icbe Angehivige!

Die Diagnose multiples Myelom wirft bei Ihnen Die Inhalte dieser Broschire kénnen und sollen
vermutlich viele Fragen auf — so geht es den meis-  das persdnliche Gespréch mit Ihrer Arztin oder
ten Patienten, die mit dieser Erkrankung des Kno-  Ihrem Arzt nicht ersetzen. Bitte wenden Sie sich
chenmarks konfrontiert werden. Diese Broschure bei weiteren Fragen immer auch an lhre Arztin
soll lhnen Antworten auf haufige Fragen zur bzw. lhren Arzt.

Erkrankung und zur Therapie liefern. Zudem soll

sie Sie beim Umgang mit der Diagnose und beim

Leben mit dem multiplen Myelom unterstutzen.



Ve besonderen Mekmale ‘

des multiplen Myeloms

Das multiple Myelom ist eine Krebserkrankung, die bestimmte Zellen lhres
Immunsystems, die sogenannten Plasmazellen, betrifft.

Plasmazellen entstehen im Knochenmark und
gehoren zur Gruppe der weiBen Blutkdrper-
chen. Diese Zellfamilie spielt eine gro3e Rolle

im korpereigenen Immunsystem. Plasmazellen
sind besonders bei der Bekampfung von Krank-
heitserregern wichtig. Sie produzieren Antikér-
per, die auch Immunglobuline genannt werden.
Antikdrper helfen dabei, die Krankheitserreger zu
entfernen.

Wenn eine Plasmazelle entartet, kann aus dieser
eine bodsartige Myelomzelle entstehen. Myelom-
zellen vermehren sich sehr schnell und unkontrol-
liert im Knochenmark. Alle weiteren Myelomzellen

bilden sich meist aus dieser einen entarteten
Plasmazelle. Die Myelomzellen produzieren meist
weiterhin Antikdrper, die aber inre Funktion in
der Immunabwehr verloren haben. Diese funkti-
onslosen Antikdrper werden auch Paraproteine
genannt und koénnen bei Ihnen im Blut und im
Urin gemessen werden.

Durch das unkontrollierte Wachstum der
Myelomzellen im Knochenmark verdrangen sie
den Platz fir andere wichtige Zellen, die ebenfalls
dort gebildet werden. Zusatzlich beeinflussen die
Myelomzellen auch den Knochenstoffwechsel,
sodass der Abbau der Knochen verstarkt wird.

o};

Dadurch kann es zu erheblichen Knochenpro-
blemen kommen, wie einer verringerten Kno-
chendichte (Osteopenie) oder lokalen Stellen mit
einem verstarkten Abbau der Knochensubstanz
(Osteolyse). Diese Knochenveranderungen kon-
nen zu Brichen fuhren. AuBerdem kénnen Sie
Knochenschmerzen auch durch die Verdrangung
anderer Knochenmarkzellen spuren.

Das multiple Myelom hat somit drei
besondere Merkmale:

1. Vermehrung von Myelomzellen im
Knochenmark

2. Produktion von Paraproteinen

3. Entstehung von Knochenproblemen
durch Osteopenie und Osteolysen

Knochenmark
® «\
°

Zellkern < %

Myelomzelle ‘

Fehlgebildete
Antikdrper



URSACHEN

Die Ursachen flr die Entstehung des multiplen
Myeloms sind noch weitgehend ungeklart. Die
Forschung in diesem Bereich arbeitet momentan
intensiv daran, mogliche Ursachen und Risikofak-
toren der Erkrankung zu identifizieren.

RISIKOFAKTOREN

Genetik

Es gibt einige Hinweise darauf, dass Verande-
rungen im Erbgut bei Menschen mit Myelom
zum Teil auch das Risiko bei Verwandten ersten
Grades erhdhen konnen. Generell handelt es
sich aber nicht um eine vererbbare Krankheit.

Umweltfaktoren

Gifte wie DieselruB3, Pestizide oder Lacke und
Farben sind mit einem erhdhten Risiko, an
einem multiplen Myelom zu erkranken, verbun-
den. So weisen beispielsweise Landwirte und
-arbeiter ein erhdhtes Risiko auf.

e Strahlung

Generell gilt, dass schadigende Strahlung Ver-
anderungen im Erbgut verursacht und dadurch
auch zu einer Entartung der Plasmazelle fuhren
kann. So fand man beispielsweise eine erhdhte
Erkrankungsrate bei Uberlebenden der Atom-
bomben in Hiroshima und Nagasaki.

Fifighest und QUorkommen

O 6 o

Das multiple Myelom ist der
haufigste Knochenmark-
krebs in den westlichen
Landern. Pro Jahr erkranken
in Deutschland etwa 4-6
Menschen pro 100.000
Einwohner am multiplen
Myelom.

(Kaatsch P. et al. Krebs in Deutschland 2011/2012 — Kapitel 3.27 Multiples Myelom, S. 126, Robert Koch-Institut, Berlin 2015).

Das multiple Myelom tritt bei
Mannern etwas haufiger auf
als bei Frauen.

Es wurde gezeigt, dass Man-
ner ungefahr 1,3-mal eher
an der Erkrankung leiden als
Frauen.

Allgemein nimmt die Erkran-
kungswahrscheinlichkeit mit
dem Alter zu. Im Schnitt ist
der Betroffene zum Zeit-
punkt der Diagnose ca. 70
Jahre alt.
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CYebchiedene Chuntehbuchumgen

als Grundlage der Diagnose

Die Protein-Elektrophorese

Messung von Proteinen im Blut* bei gesunden Menschen und Menschen mit muliplem Myelom

GroBe Mengen
an M-Proteinen

Unauffédllige Messung

BLUT- UND URINANALYSE

Mithilfe einer Blut- und Urinuntersuchung kann
lhre Arztin bzw. lhr Arzt die durch die Myelomzel-
len gebildeten Paraproteine nachweisen. Para-
proteine, die im Blut gemessen werden, nennt
man M-Proteine. Sie werden durch ein bestimm-
tes Laborverfahren, die Protein-Elektrophorese,
bestimmt. Dabei werden die Blutproteine gemes-
sen, wobei die Kurven mit den unterschiedlich
hohen Spitzen jeweils die Menge der verschie-
denen Blutproteine darstellen (siehe Abbildung).
Bei Menschen mit multiplem Myelom kann neben
den Ublichen Blutproteinen zusatzlich auch eine
groBe Menge des M-Proteins gemessen werden.
Paraproteine, die im Urin aufzufinden sind, nennt
man dagegen Bence-Jones-Proteine.

KNOCHENMARKPUNKTION UND -BIOPSIE

Mit einer Probe des Knochenmarks (Knochen-
markpunktion/-biopsie), des Bildungsorts der
Myelomzellen, kann lhre Arztin bzw. Ihr Arzt die
Myelomzellen sowie andere Bestandteile des
Knochenmarks untersuchen. AuBerdgm gibt eine
Untersuchung des Knochenmarks Aufschluss
dartber, wie weit die Myelomzellen in das Kno-
chenmark vorgedrungen sind und wie sie genau
aussehen.

Bei einer Knochenmarkpunktion wird ein klei-
ner Anteil lhres Knochenmarks (wenige Milliliter)
aus dem Bereich des Beckenknochens unter
einer lokalen Betaubung entnommen. Um die
Proben zu gewinnen, wird eine Nadel in das

bei gesunden Menschen

(M-Spitze)
—_—

T T T T T
Normales Ergebnis

| | | | I
Ergebnis beim multiplen Myelom

* Messung erfolgt mithilfe eines Verfahrens namens Protein-Elektrophorese

Knochenmark eingefuhrt und wenige Milliliter der
Gewebsflissigkeit entnommen — diesen Vorgang
nennt man Aspiration. Bei einer Knochenmark-
biopsie wird ein kleiner Bereich Ihres Knochens
(wenige Millimeter) entfernt— diesen Vorgang
nennt man Stanze.

BILDGEBENDE VERFAHREN

Mit Verfahren wie dem Réntgen, der Magnet-
resonanztomografie (MIRT) und der Computer-
tomografie (CT) kbnnen die Knochen und ihre Ver-
anderungen durch das multiple Myelom untersucht
werden. Diese Verfahren bendtigen in der Regel
keine Eingriffe in Ihren Korper.
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CYon Symplomen

und iInren Folgen

Im Allgemeinen werden die Folgen des multiplen Myeloms
recht spat bemerkt, da Sie zu Beginn der Erkrankung oft keine
Beschwerden spiiren. Zudem sind die Symptome, die bei einer
fortgeschrittenen Erkrankung auftreten, sehr unspezifisch und
lassen damit auf viele mégliche Ursachen schlieen.

Ausschlaggebend daflr, ob die Erkrankung symptomatisch ist, ist vor allem das
Vorhandensein der sogenannten CRAB-Kriterien. Dabei definieren folgende vier
Kriterien ein symptomatisches multiples Myelom:

C = Kalzium-Erhéhung im Blut (C flr calcium®)
R = Funktionsstérung der Nieren (R flr renal®)
A = Blutarmut (A fir Anémie)

B = Knochenkomplikationen (B fir bone*)

* Englisch

Sind diese Kriterien vorhanden, entstehen haufig
einige der folgenden Symptome:

0 KNOCHENSCHMERZEN

Knochenschmerzen gehodren zu den haufigsten
Symptomen des multiplen Myeloms. Denn durch
das unkontrollierte Wachstum der Myelomzellen
verdréngen sie den Platz fir andere wichtige Zel-
len des Knochenmarks. AuBerdem produzieren
sie Substanzen, welche die knochenabbauenden
Zellen aktivieren, und hemmen die Zellen, die fur
den Knochenaufbau zustandig sind. Die Folge
ist eine verringerte Knochendichte (Osteopenie)
und zum Teil ein verstarkter Abbau der Kno-
chensubstanz (Osteolyse), was wiederum zu
einer geschwachten Knochenstabilitat fuhrt. Die
Knochenschmerzen, die durch die Folgen der
verringerten Knochenstabilitdt entstehen kdnnen,
wUrden Sie dann vor allem im Bereich der Rip-
pen, der Wirbelséule und des Beckens spuren,
da in diesen Knochen besonders viel Knochen-
mark vorhanden ist.

13
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@ MUDIGKEIT UND ERSCHOPFUNG

Es kann vorkommen, dass Sie sich oft mide und
kraftlos fihlen. Denn durch die rasche Vermeh-
rung der Myelomzellen im Knochenmark werden
andere darin gebildete Blutkdrperchen verdrangt.
Ein Mangel an dem roten Blutfarbstoff Hémo-
globin und an roten Blutkdrperchen kann dabei
zu einer Blutarmut (Andmie) fihren. Typische
Anzeichen einer Anamie spuren Sie, wenn Sie
erschopft und mude sind oder Ihnen schwindelig
ist. AuBerdem kann es auch vorkommen, dass
Ihnen Ihr Atem sehr kurz erscheint. Diese Kurz-
atmigkeit spulren Sie mdglicherweise besonders
dann, wenn Sie korperlich aktiv sind, wie bei-
spielsweise beim Treppensteigen. Auch das Kal-
zium, das in den Knochen gespeichert ist, kann
bei Freisetzung zu Mudigkeit und Benommenheit
fGhren. Grund fUr die erhéhte Kalziumfreisetzung
ist der verstarkte Abbau der Knochensubstanz
durch die Myelomzellen.

® NIERENPROBLEME

Vielleicht splren Sie auch ein verstarktes Durst-
geflhl, Appetitlosigkeit oder Ubelkeit oder Ihnen
ist aufgefallen, dass Ihre Harnmenge weniger
geworden ist. All diese Symptome sind Anzei-
chen fur Nierenprobleme. Diese kdnnen durch die
vermehrte Freisetzung von Kalzium und Parapro-
teinen entstehen. Die Nierenkanalchen verstopfen
aufgrund der UbermaBigen Konzentration beider
Stoffe, wodurch die Nierenfunktion stark einge-
schrankt wird. Deswegen werden Abbauprodukte
des Stoffwechsels nur verzdgert ausgeschieden
und verweilen langer im Blutkreislauf. Aus diesem
Grund ist eine ausreichende Flissigkeitszufuhr
beim multiplen Myelom besonders wichtig.

&

MOGLICHE BEGLEITERSCHEINUNGEN:

Viele Betroffene leiden aufgrund der zahlreichen
korperlichen Auswirkungen des multiplen Mye-
loms unter Begleiterscheinungen. Achten Sie bei
sich selbst auf mogliche Veranderungen wéhrend
der Behandlung. Zdgern Sie nicht, Ihre Beob-
achtungen direkt bei lhrer Arztin bzw. lhrem Arzt
anzusprechen, damit mégliche Begleiterkrankun-
gen rechtzeitig erkannt werden.

e |nfektionen

Die Verdrangung der weil3en Blutkorperchen aus
dem Knochenmark und die verringerte Produk-
tion funktionsfahiger Antikdrper in den Myelom-
zellen kénnen zu einem geschwéchten Immun-
system fuhren. Deshalb ist es mdglich, dass Sie
Ofter an Infektionen leiden.

e Amyloidose

Darunter verstent man eine Erkrankung, bei der
es zu einer Ablagerung von Teilen der funktions-
losen Antikdrper in den Organen kommt, die zu
Organschaden flhren kann. Die Symptome der
Amyloidose sind sehr unterschiedlich.

e Fatigue-Syndrom

Dieses Syndrom entsteht durch eine Ansamm-
lung unterschiedlicher Symptome wie Mudigkeit,
allgemeines Desinteresse oder Schwéche und
drickt sich in einer sehr starken, dauerhaften
Erschopfung aus. Diese Art der Erschopfung
kann nicht durch Erholung und Schlaf beho-
ben werden. Das Fatigue-Syndrom kommt bei
Tumorerkrankungen haufig vor.

15



ZUSAMMENFASSUNG:
CRAB-Kriterien und mégliche Folgen

alcium = enal insufficiency = naemia = one lesions =
Hyperkalzamie Niereninsuffizienz Anamie Knochenlésionen
~
~
~
HYPERKALZAMIE NIERENINSUFFIZIENZ BLUTARMUT KNOCHENABBAU HYPERVISKOSITATS- ERHOHTE
SYNDROM INFEKTANFALLIGKEIT
e Mudigkeit e Nierenprobleme e Anamie e Ricken- und e Atemnot e Harnwegsinfekte
e Durst e Dialysepflicht e Mudigkeit Knochenschmerzen e Erhohtes Risiko e | ungenentzindung
o Ubelkeit e Schwindel e Knochenlasionen flr Thrombose/ e Gurtelrose
e Kopfschmerzen Embolie
e |Immunschwache e Niereninsuffizienz

e Herzinsuffizienz

Rajkumar SV, et al. Lancet. 2014; 15, 12, 538 — 548. Snowden JA, et al. Br J Haematol 2011;154:76-103. https://www.
onkopedia.com/de/onkopedia/guidelines/multiples-myelom/@@guideline/html/index.html (Aufgerufen Juli 2020). https://
www.cancer.org/cancer/multiple-myeloma/detection-diagnosis-staging/signs-symptoms.html https://www.cancer.net/
cancer-types/multiple-myeloma/symptoms-and-signs ~
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Yie Jherapie

verfolgt drei Ziele

Dank der Erkenntnisse der modernen Medizin kann das Fortschreiten lhrer
Erkrankung stark hinausgezégert werden. Leider kann die Krankheit dadurch
jedoch noch nicht geheilt werden. Grundsatzlich verfolgen Sie zusammen mit

lhren Arzt:innen drei verschiedene Ziele bei der Therapie des multiplen Myeloms:

1. REMISSION

Darunter versteht man das vortbergehende
ZurUckdrangen der Erkrankung. Die Tiefe der
Remission bezeichnet dabei den Grad des
Zurtckdrangens der Krankheit und somit die
Starke (oder Tiefe) des Ansprechens auf die The-
rapie. Bei der Behandlung des multiplen Myeloms
spielt die Tiefe der Remission eine gro3e Rolle

fir den Behandlungserfolg. Denn je starker die
Krankheit zurtickgedrangt wird, desto langer dau-
ert es bis zum Wiederauftreten der Erkrankung.

2. STABILISIERUNG

Um lebensbedrohliche Situationen durch die
Krankheit zu verhindern, ist es wichtig, den
Krankheitsstatus zu stabilisieren — also das Fort-
schreiten der Erkrankung aufzuhalten.

3. LINDERUNG

Um die verschiedenen Beschwerden des multip-
len Myeloms und seiner Begleiterkrankungen zu
lindern, ist die bestmdgliche Behandlung der
Symptome eines der wichtigsten Ziele.

Zusammenhang zwischen Tiefe des Ansprechens und Progression

Symptomatisches MM

Tiefe

Therapie-
start

MR

PR

VGPR

nCR

CG

sCR

mCR

Zeit bis zum Progress

Erlauterungen zur Grafik:

MR: minimale Remission (Minimal Response)

PR: partielle Remission (Partial Response)

VGPR: sehr gute partielle Remission (Very Good Partial Response)

nCR:
CR:
sCR:

mCR:

Adaptiert nach Suzuki K. Clin
Exp Nephrol 2012;16:659-671.

beinah komplette Remission (near Complete Response)
komplette Remission (Complete Response)

stringente komplette Remission (stringent Complete Response)
molekulare komplette Remission (molecular Complete Response)
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der Behandlung

SYSTEMISCHE THERAPIE

Unter diesem Begriff fasst man Wirkstoffe
zusammen, welche die bdsartigen Myelomzellen
abtéten oder deren Wachstum und Vermehrung
verhindern. Dabei werden bei einer systemischen
Therapie die Medikamente verschiedener Sub-
stanzklassen oft in bestimmten Kombinationen
gegeben, teilweise aber auch allein verabreicht.
lhre Arzt:innen werden die fiir Sie pers®nlich am
besten geeignete Behandlung anhand verschie-
dener Kriterien auswahlen.

e Zytostatika

Sie sind Bestandteil der klassischen Chemothe-
rapie und wirken auf sich teilende Korperzellen.
Dies geschieht, indem sie die Teilungsprozesse
in der Zelle verzdgern oder verhindern. Das
bedeutet, dass Zytostatika einerseits gut gegen

die sich schnell teilenden Myelomzellen wirken,
aber andererseits auch auf andere, gesunde
Kérperzellen, die sich schnell teilen. Dies ist auch
der Grund dafUr, dass es bei einer Therapie mit
Zytostatika zu Haarausfall kommt. Denn Haarwur-
zelzellen sind ein Beispiel fur sich schnell teilende
Korperzellen.

Bei der Behandlung des multiplen
Myeloms gibt es mittlerweile
eine ganze Reihe verschiedener
Substanzklassen und
Behandlungsmethoden.
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e Proteasominhibitoren

Diese Medikamentenklasse blockiert vor allem
die Proteasomen in den Myelomzellen. Das
sind bestimmte Proteine, die fir den Abbau
alter, funktionsloser Proteine zustandig sind.
Man kénnte das Proteasom deswegen auch als
Abfalleimer der Zelle bezeichnen. Eine Blockade
der Proteasomen durch die Proteasominhibito-
ren fUhrt dazu, dass sich die Abfallstoffe in der
Zelle ansammeln, so dass die Zelle abstirbt. In
Myelomzellen sind besonders viele funktionslose
Proteine (Antikdrper) enthalten.

e Immunmodulatoren

Die Substanzen dieser Gruppe leiten sich alle
von einem Wirkstoff namens Thalidomid ab.
Dieser Wirkstoff und seine Weiterentwicklungen
zu anderen Immunmodulatoren kénnen das
Immunsystem beeinflussen und Tumoren in ihrem
Wachstum hemmen.

e Monoklonale Antikdrper

Mithilfe dieser speziellen Antikorper, die sich an
Strukturen der Myelomzellen heften, kann die
korper-eigene Abwehr gegen die bosartigen Zel-
len gerichtet werden. Dadurch leiten die mono-
klonalen Antikdrper den Zelltod oder die Wachs-
tumshemmung der Krebszellen ein.

® |mmunsuppressoren

Unter diesem Begriff werden unterschiedliche
Wirkstoffe zusammengefasst, die das Immun-
system auf verschiedene Weisen unterdricken
koénnen. Die Immunsuppressoren spielen eine
wichtige Rolle bei der Stammzelltransplantation,
konnen aber auch die Wirksamkeit anderer Medi-
kamente steigern.

e Histon-Deacetylase-Inhibitoren
(HDAC-Inhibitoren)
Eine weitere Wirkstoffklasse in der Krebsbehand-
lung sind die Histon-Deacetylase-Inhibitoren.
Diese Wirkstoffe blockieren bestimmte Enzyme,
die fUr die Steuerung grundlegender Zellprozesse
wichtig sind. Durch die Blockade dieser Enzyme
findet beispielsweise keine Zellteilung mehr statt,
wodurch die Zellen sterben.

Manche dieser Medikamente werden Ihnen in
Tablettenform und andere als Infusion oder Injek-
tion verabreicht. Die Behandlung erfolgt meist in
Zyklen und ambulant.

BESTRAHLUNG

Durch eine Bestrahlung kénnen Kérperregionen,
die bei Ihnen stark unter einer Knochenzersto-

rung durch die Myelomzellen leiden, von diesen
befreit werden. Die Strahlenbehandlung wird oft
zur Nachbehandlung nach einer operativen Ent-
fernung eines Myelomherds eingesetzt. Zudem

ist diese Behandlung auch dann geeignet, wenn
Sie eine schnelle Schmerzlinderung in bestimm-

ten Bereichen des Korpers bendtigen. ( 3
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Ablauf einer autologen Stammzelltransplantation

24

Induktionstherapie

S

Begonnen wird mit einer
sogenannten Induktions-
therapie, bei der die
Menge der Myelomzellen
reduziert werden soll.

Anlocken und Isolieren der Blutstammzellen
e . ogo
4 .

G

2. Als Vorbereitung auf die Gewinnung der
Blutstammzellen werden diese zunéchst
mobilisiert. Daflr werden Ihnen Wachstums-
faktoren gespritzt, welche die Blutstammzel-
len aus dem Knochenmark ins Blut locken.

3. Als N&chstes werden die angereicherten
Stammzellen gefiltert und entnommen.

Hochdosistherapie

+

+

+

‘e
DA

Um maoglichst viele
Myelomzellen zu téten,
erfolgt nun die Hochdo-
sistherapie. Diese zer-
stort auch das gesamte
Knochenmark.

Stammezelltransplantation

34
0°

\Y

Deswegen werden in
einem letzten Schritt die
gewonnenen Blutstamm-
zellen wieder an den Kor-
per zurlickgegeben, um
dann die Regeneration des
Knochenmarks zu fordern.

AUTOLOGE STAMMZELL-
TRANSPLANTATION

Bei der autologen Stammzelltransplantation wer-
den mithilfe einer sehr starken Chemotherapie
(Hochdosistherapie) mdglichst alle Myelomzellen
zerstort. Die Hochdosistherapie ist sehr effektiv,
hat aber den Nachteil, dass auch alle anderen
Zellen des Knochenmarks und somit Ihres Blutes
und lhres Immunsystems zerstdrt werden. Des-
wegen werden lhnen anschlieBend Blutstamm-
zellen transplantiert, welche die Regeneration des
gesunden Knochenmarks férdern.

Das Therapieverfahren erfolgt in mehreren
Schritten.

25



el einem Rezidiv

Bei den meisten Patient:innen kehrt die Krankheit
trotz einer erfolgreichen Therapie nach einiger
Zeit zurUck. Die Krankheit rezidiviert. Der Zeit-
raum bis zum Wiederkehren des multiplen Mye-
loms ist von Patient zu Patient unterschiedlich.
Generell sind Rezidive eine Ubliche Eigenschaft
des multiplen Myeloms. Es gibt dabei eine Reihe
verschiedener Medikamente, mit denen sich
diese Rezidive gut behandeln lassen. Auch hier
entscheiden Ihre Arzt:innen, welche Therapieop-
tion fUr Sie personlich am besten geeignet ist.
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Leben mit multiplem c/Myelom

im Alltag

DER EIGENE UMGANG MIT DER DIAGNOSE

Die Diagnose multiples Myelom kann lhr Leben
von einem auf den anderen Tag komplett veran-
dern. Um von Anfang an richtig mit der Diagnose
und ihren Folgen umzugehen, ist es wichtig,
dass Sie sich fUr die Verarbeitung der Diagnose
genugend Zeit nehmen und zu all Inren Fragen
bezlglich der Krankheit, Therapieoptionen und
sonstigen MaBnahmen Antworten bekommen.
Denn informierte und aktive Patient:innen sind die
Voraussetzung flr eine gute Arzt-Patienten-Be-
ziehung und eine erfolgreiche Behandlung.

Um in den ersten Tagen nach der Diagnose
nicht allein zu sein, kann es fUr Sie sehr hilfreich
sein, wenn Sie sich Unterstitzung in der Familie
und bei Freund:innen suchen. Zudem kénnen
auch Selbsthilfegruppen, Beratungen und Hilfe

durch Psychotherapeut:innen dazu beitragen,
die Diagnose zu verarbeiten und sich an die neue
Lebenssituation zu gewdhnen.

DER UMGANG MIT DER DIAGNOSE IM
FAMILIAREN UND SOZIALEN UMFELD

Mit der Diagnose andert sich nicht nur Ihr Leben,
sondern auch das Ihres Umfelds. Denn auch die-
ses muss sich mit der Diagnose und ihren Folgen
auseinandersetzen. Wann und wie Sie es lhrem
Umfeld sagen, ist naturlich ganz Ihnen Uberlas-
sen. Wichtig ist jedoch, dass Sie es Freund:innen
und Familie Uberhaupt mitteilen, damit ein offener
und vertrauensvoller Umgang stattfinden kann.

L
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Sport und Bewegung kdnnen bei der
Bekampfung der Erkrankung sehr hilf-
reich sein. Ausreichende Bewegung starkt
Muskeln und Knochen und kann Neben-
wirkungen entgegenwirken. AuBerdem tut

Bewegung lhrer Seele gut!

BEWEGUNG UND SPORT

Mittlerweile wurde gezeigt, dass ausreichend
Bewegung und Sport sich sehr positiv auf den
Verlauf der Erkrankung auswirken kénnen. Kor-
perliche Aktivitdt kann Nebenwirkungen redu-
zieren und die Lebensqualitat verbessern. So
koénnen Sie mithilfe von Bewegung die Muskel-
masse und -kraft erhalten, um lhre kdrperliche
Leistungsfahigkeit zu stabilisieren und Nebenwir-
kungen wie Ubelkeit, Erschépfung oder Schmer-
zen entgegenzuwirken. AuBerdem ist kdrperliche
Bewegung gut fUr lhre Seele und kann Ihnen
helfen, Ihr Selbstvertrauen wiederzugewinnen
und depressive Stimmungen zu vermindern.
Empfehlenswert sind daftr auch Aktivitaten in
einer Gruppe, um sich gegenseitig zu motivieren
und wieder Mut und Kraft zu schépfen.

Neben Ausdauersport wie Spaziergdngen an der
frischen Luft, Joggen oder Nordic Walking sollten
Sie auch Kraftigungsiubungen durchfuhren. Die
Amgen Broschre ,Kdrperliche Aktivitat und
Sport beim multiplen Myelom* bietet dabei viele
zusatzliche Informationen sowie eine Reihe von
Ubungen, die fir Sie geeignet sind. Vor Beginn
eines Trainings sollten Sie aber unbedingt mit
lhrer Arztin oder lhrem Arzt darliber sprechen,
welche Art der Bewegung flr Sie medizinisch
unbedenklich ist. AuBerdem ist es wichtig, dass
Sie wahrend korperlicher Aktivitaten immer genu-
gend trinken, da durch die Erkrankung und die
Behandlung die Nieren besonders belastet sind.

THERAPIETREUE

Der Begriff , Therapietreue” bezeichnet Ihre
Mitarbeit und Kooperation bei der Therapie
der Erkrankung. Dies klingt im ersten Moment
ganz selbstverstandlich. Die Therapietreue ist
in der Praxis jedoch nicht immer ganz einfach

Vor allem bei Krebserkrankungen wie dem
multiplen Myelom spielt das Einhalten der zum
Teil komplexen Therapieplane eine wichtige
Rolle bei der Bekdmpfung lhrer Erkrankung.

durchfiihrbar. Denn zu einer guten Therapietreue
gehoren verschiedene Aspekte:

¢ Die regelmaBige und genaue Einnahme
der Medikamente

e Das Einhalten von Kontrolluntersuchungen

¢ Die allgemeine Bereitschaft, den arztlichen
Anweisungen bezlglich der ausgearbeiteten
Behandlungsstrategie zu folgen
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ERNAHRUNG

Grundsatzlich gibt es keine Beschrankungen

in der Erndhrungsweise bei der Behandlung
des multiplen Myeloms. Einige Anpassungen
Ihrer Essgewohnheiten k&nnen aber unterstit-
zend wirken — vor allem im Hinblick auf gewisse
Medikamente:

e Vitamin- und nahrstoffreiche Lebensmittel
mit hochwertigen Olen wie Olivendl sowie
Fisch und viel frisches Obst und GemUse
mit hohem Vitamin-C-Gehalt sind besonders
empfehlenswert.

e \or allem bei der Einnahme von Kortison-
Praparaten sollten einfache Kohlenhydrate wie
Zucker, WeiBmehlprodukte und weiler Reis
vermieden werden, da diese in Verbindung
mit den Medikamenten zu einer mdglichen
Gewichtszunahme und einer Beeinflussung
des Zuckerhaushalts fihren kénnen. Statt-
dessen sollten Sie, wenn Sie Kohlenhydrate
verzehren, eher auf komplexe Kohlenhydrate
zurtickgreifen. Diese sind beispielsweise in

Vollkornprodukten, Quinoa und dunklem Reis
enthalten. Generell gilt dabei, dass Sie nach
18 Uhr moglichst auf Kohlenhydrate verzichten
sollten.

Helles Fleisch wie Gefligel sowie Fisch bieten
eine gute Proteinquelle. Verzichten Sie dabei
auf panierte oder frittierte Zubereitungen. Wei-
tere Proteinquellen sind auch in pflanzlichen
Produkten wie Soja und Hulsenfrlichte vorhan-
den. Auch rotes Fleisch ist in MaBen empfeh-
lenswert (einmal pro Woche). Ganz verzichten
sollten Sie darauf nicht, denn es stellt eine
natdrliche Eisenquelle dar, die besonders bei
der Blutbildung eine wichtige Rolle spielt.

Auch Ballaststoffe sind empfehlenswert, denn
sie kdbnnen mdoglichen Verstopfungen vor-
beugen und sind flr einen gesunden Darm hilf-
reich. Sie sind vor allem in Obst und GemUse
wie Apfel, Aprikosen, Avocados, Artischocken
oder Erbsen zu finden.
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Durch eine gesunde und ausgewogene Ernahrung
kénnen Sie den Verlauf Ihrer Erkrankung positiv
beeinflussen. Unter anderem sind Nahrungsmittel
mit einem hohen Eisen- und Vitamin-C-Gehalt und
eine ballaststoffreiche Erndhrung empfehlenswert.




BESONDERE VORSICHTSMASSNAHMEN
BEI DER ERNAHRUNG NACH EINER
STAMMZELLTRANSPLANTATION

Auch nach einer Stammzelltransplantation

sollte die Erndhrung mdglichst vollwertig sein.
Allerdings muss aufgrund des geschwachten
Immunsystems sehr grundlich auf besondere
hygienische MaBnahmen geachtet werden. So
sollten Sie stets nur frisch zubereitete Speisen
oder Tiefkiihlkost zu sich nehmen und allgemein
nur vollig unversehrte Lebensmittel verzehren.
Rohe Lebensmittel wie Milch und Milchprodukte,
Fleisch und Fisch oder Obst und GemuUse sollten
in der Regel nur abgekocht oder durchgegart ver-
zehrt werden. Hilfreich ist es zudem auch, immer
nur kleine, abgepackte Portionen von Butter,
Honig oder Konfitlren zu verwenden, um auch
hier die Infektionsgefahr zu verringern. Fragen Sie
auch bei Ihrem Transplantationszentrum bzw. auf
der hamatoonkologischen Station nach. Dort hat
man maoglicherweise eigene Empfehlungen zur
Erndhrung nach einer Stammzelltransplantation.

AUSREICHENDE FLUSSIGKEITSAUFNAHME

Fur Ihren Kérper, vor allem fur Ihre Nieren, ist es
sehr wichtig, dass Sie ausreichend Flissigkeit auf-
nehmen. Stilles Wasser ist dabei am besten geeig-
net. Wenn Sie aber etwas mit Geschmack bevorzu-
gen, kédnnen Sie auch Séafte trinken. Dabei ist es nur
von Bedeutung, dass Sie Grapefruitsaft vermeiden.
Denn die Inhaltsstoffe einer Grapefruit kdnnen auch
zu Wechselwirkungen mit Ihren Medikamenten fuh-
ren. Greifen Sie stattdessen lieber auf Orangensaft
zurtck. Auch ungesUBte Tees sind flr eine ausrei-
chende FlUssigkeitszufuhr geeignet. Kaffee sollten
Sie nur in MaBen zu sich nehmen.
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Fier finden Qie

Unterstutzung

Auf den folgenden Websites kdnnen Sie eine Reihe weiterfliihrender
Informationen zur Erkrankung und Adressen von Selbsthilfegruppen finden:

Deutsche Leukamie- &
Lymphom-Hilfe e. V.

Die DLH ist der Bundesverband der
Selbsthilfeorganisationen zur Unter-
stltzung Erwachsener mit Leukamie
und Lymphomen und steht unter
der Schirmherrschaft der Deutschen
Krebshilfe.
www.leukaemie-hilfe.de

Deutsche Krebshilfe

Diese Seite bietet Ihnen viele Tipps
zum Umgang mit Krebs und zudem
eine Beratung fur Patienten und
Angehdrige.

www.krebshilfe.de

Leukamiehilfe Rhein-Main e. V.

Dieser Verein setzt sich flr erwach-
sene Patienten mit allen Arten

hamatologischer Erkrankungen (das
Blut- und Lymphsystem betreffend)
und ihre Angehdrigen ein. Die Seite

bietet eine Vielzahl von Informationen.

www.leukaemiehilfe-rhein-main.de

Deutsche Krebsgesellschaft e. V.

Dies ist ein gemeinnutziger Verein,
der sich sowohl an Arzte als auch an
Patienten richtet. Auch hier kbnnen
Sie zahlreiche Informationen zum
multiplen Myelom finden.
www.krebsgesellschaft.de

Myelom heilen e. V.

In diesem Verein haben sich Betrof-
fene, Angehdrige, Freunde, Artzte

und Wissenschaftler zusammenge-
tan, die gemeinsam das Ziel verfol-

gen, die Myelomerkrankung zu heilen.

www.myelom-heilen.de

Arbeitsgemeinschaft multiples
Myelom

Dies ist ein gemeinnUtziger Verein,
der von Patienten und Angehdri-
gen geflhrt wird. Hier sind auch ein
Patientenforum und eine Reihe von
Erfahrungsberichten zu finden.
www.myelom.org
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Amyloidose

Anamie

Antikérper/
Immunglobuline

Aspiration

Autolog

Bei dieser Erkrankung kommt es zu Schaden in verschiedenen Organen.
Diese Schaden entstehen, weil die funktionslosen Antikdrper, die von den
Myelomzellen gebildet werden, Komplexe bilden. Diese Komplexe lagern sich
in den verschiedenen Organen ab.

Dieser Begriff bedeutet Blutarmut. Diese entsteht, wenn das Blut zu wenig
rote Blutkdrperchen oder zu wenig rotem Blutfarbstoff (Hamoglobin) enthalt.
Dadurch ist der Sauerstoff- und Nahrstofftransport im Koérper verschlechtert
und es kommt zu Symptomen wie z. B. Midigkeit.

Dies sind spezielle Proteine, die dem Immunsystem angehdren und dort fur
die Erkennung schédlicher Substanzen/Krankheitserreger zustandig sind.
Antikorper werden von bestimmten weiBen Blutkérperchen, den Plasma-
zellen, produziert. Antikdrper werden auch Immunglobuline genannt.

Dieser Begriff bezeichnet das Ansaugen von Gewebe wahrend einer
Knochenmarkpunktion. Mit dieser Methode kénnen Blut, Knochenmark-
und Fettmarkanteile gewonnen werden.

Dieser Begriff bedeutet in der Medizin, dass etwas Korpereigenes genutzt
wird. So bezeichnet die autologe Stammzelltransplantation etwa, dass
korpereigene Stammezellen genutzt werden, um diese im eigenen Korper
einzusetzen.
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Bence-Jones-
Protein

Bestrahlung/
Strahlentherapie

Blutstammzellen

Chemotherapie

Computer-
tomographie
(CT)

Dieses Protein gehort zu den Paraproteinen, die von entarteten Plasmazellen
produziert werden. Bence-Jones-Proteine kénnen im Urin nachgewiesen
werden.

Bei dieser Therapieform wird der Krebs in einer bestimmten Kérperregion mit-
hilfe spezieller Strahlen angegriffen. Diese sind in der Lage, in die Krebszellen
einzudringen und sie zu zerstoren.

Im Gegensatz zu allen anderen Kérperzellen, die immer zu einem bestimmten
Zelltyp ausreifen, kénnen Stammzellen zu verschiedenen Zelltypen ausreifen.

So kdnnen sich Blutstammzellen beispielsweise zu verschiedenen Zellen des

Blutsystems entwickeln.

Unter diesem Begriff versteht man die Behandlung von Krebs mit chemischen
Substanzen, die auf das Wachstum der Krebszellen wirken. Dadurch kén-
nen sie die Krebszellen abtdten. Oft wird mit dem Begriff Chemotherapie die
Behandlung mit Zytostatika verbunden.

Unter einem CT versteht man ein bestimmtes bildgebendes Verfahren in der
Radiologie, das mithilfe von Réntgenstrahlen und eines nachgeschalteten
Computers Schnittbildaufnahmen des Kérpers machen kann. Das CT wird
zur Diagnose von Erkrankungen eingesetzt.

Fatigue-
Syndrom

Hamoglobin

Histon-Deace-
tylase-Inhibito-
ren (HDAC-Inhi-
bitoren)

Hochdosis-
therapie

Dieses Syndrom tritt oft als Begleiterscheinung verschiedener Erkrankungen,
wie z. B. multiple Myelom, auf. Das Syndrom zeichnet sich durch verschie-
dene Symptome wie Mudigkeit, Desinteresse oder Erschopfung aus und
kann durch Erholung oder Schlaf nicht behoben werden.

Dies ist der rote Blutfarbstoff im Kérper des Menschen. Hamoglobin befindet
sich in den roten Blutkorperchen (Erythrozyten) und ist fir den Sauerstoff-
transport innerhalb des Korpers zustandig. Ist zu wenig Hamoglobin im Blut
vorhanden, spricht man von einer Anamie.

Dieser Begriff bezeichnet eine Wirkstoffklasse in der Krebsbehandlung.
HDAC-Inhibitoren blockieren bestimmte Enzyme, die fur die Steuerung
grundlegender Zellprozesse notwendig sind. Durch den Einsatz dieses
Wirkstoffs wird der Tumor in seinem Wachstum gehemmt.

Diese Form der Chemotherapie ist sehr stark und wird bei der Behandlung
des multiplen Myeloms in Verbindung mit einer Stammzelltransplantation
genutzt, um mdoglichst alle Myelomzellen zu téten.
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Immunglobu-
line/Antikérper

Immun-
modulatoren

Immun-
suppressoren

Immunsystem

Knochen-
mark

Dies sind spezielle Proteine, die dem Immunsystem angehoren und dort fur
die Erkennung schadlicher Substanzen/Krankheitserreger zustandig sind.
Antikdrper werden von bestimmten weien Blutkdrperchen, den Plasmazel-
len, produziert. Antikdrper werden auch Immunglobuline genannt.

Unter dieser Bezeichnung versteht man eine Gruppe von Substanzen, die
sich alle vom gleichen Wirkstoff namens Thalidomid ableiten. Diese Sub-
stanzen kdnnen das Immunsystem beeinflussen und dadurch den Tumor
angreifen.

Dieser Begriff fasst eine Reihe von Wirkstoffen zusammen, die das Immun-
system auf verschiedene Weisen unterdricken kdénnen.

Das Immunsystem ist das biologische Abwehrsystem des Kdrpers. Es besitzt
die Fahigkeit, zwischen kdrpereignen und fremden Strukturen zu unterschei-
den. Es ist fur die Abwehr von Krankheitserregern oder anderen schéadlichen
Substanzen zustandig, um Schaden im Korper zu verhindern. Das Immun-
system ist ein sehr komplexes Netzwerk, das aus verschiedenen Organen,
Zelltypen und Molekdilen besteht.

Das Knochenmark ist das weiche Gewebe im Kern des Knochens und der
Ort des Kérpers, in dem die Bestandteile des Blutes, wie etwa weil3e und
rote Blutzellen, gebildet werden. Bei einem erwachsenen Menschen befindet
sich das Knochenmark hauptsachlich in Knochen wie dem Brustbein, den
Wirbelknochen oder dem Beckenknochen.

Knochenmark-
punktion/
-biopsie

Knochen-
stoffwechsel

M-Protein

M-Protein-
Spiegel

Magnet-
resonanz-
tomographie
(MRT)

Diese beiden Begriffe bezeichnen ein Verfahren, bei dem Proben des Kno-
chenmarks entnommen werden. Bei der Knochenmarkpunktion werden FlUs-
sigkeit und Zellen des Knochenmarks mit einer Nadel angesaugt (Aspiration).
Bei der Knochenmarkbiopsie wird das Gewebe mithilfe einer hohlen Nadel
entnommen (Stanze).

Dieser Begriff bezeichnet die biologischen Vorgéange, die den Auf- und Abbau
der Knochensubstanz beschreiben. Die Knochen eines Menschen weisen
stéandige Auf- und Abbauprozesse auf, welche sich nach den Bedurfnissen
des Menschen richten. Beim multiplen Myelom ist der Knochenstoffwech-
sel gestort, so dass es zu einem vermehrten Abbau der Knochensubstanz
kommit.

Das M-Protein ist eine bestimmte Art der Paraproteine, die im Blut gemessen
werden kénnen.

Dieser Begriff bezeichnet die charakteristische Veranderung im Bluttest von
Myelom-Patienten. Bei der Messung des M-Proteins mithilfe eines speziellen
Laborverfahrens kann in der anschlieBenden Auswertung ein typischer
M-Protein-Spiegel gefunden werden.

Das MRT ist ein spezielles bildgebendes Verfahren, bei dem mithilfe magneti-
scher Energie Schnittbilder des Kérpers gemacht werden kénnen. Das MRT
wird vor allem bei der Diagnose zur Darstellung von Geweben oder Organen
im Korper eingesetzt.
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Monoklonale
Antikorper

Myelomzelle

Osteolyse

Osteopenie

Paraproteine

Plasmazelle

Dies sind Antikdrper, die alle ausgehend von einer einzigen Zelle gebildet
werden. Sie sind damit Zellklone des urspringlichen Antikérpers und richten
sich deshalb alle gegen den gleichen Abschnitt einer bestimmten Subs-
tanz (z. B. Bakterien oder Tumoren). Monoklonale Antikdrper werden in der
Medizin kunstlich hergestellt und bei der Behandlung des multiplen Myeloms
eingesetzt, um entartete Plasmazellen zu finden und somit das multiple Mye-
lom zu bekampfen.

Diese entstehen aus entarteten Plasmazellen und sind bei der Erkrankung
multiples Myelom fur die Entstehung des Tumors (Myelom) verantwortlich.

Diese bezeichnet allgemein eine Aufldsung bzw. einen Abbau der
Knochensubstanz.

Darunter versteht man eine verringerte Knochendichte. Die Knochen-
dichte weist natlrliche Schwankungen im Laufe des Lebens auf. Bei einer
Osteopenie ist die Knochendichte jedoch so gering, dass es zu Problemen
kommen kann.

Paraproteine sind funktionslose Antikorper, die von den Myelomzellen gebil-
det werden. Paraproteine, die im Blut gemessen werden kdnnen, heien
M-Proteine. Paraproteine, die im Urin gemessen werden, nennt man dage-
gen Bence-Jones-Proteine.

Diese Zellen gehoren zur Klasse der weiBen Blutkdrperchen. Plasmazellen
produzieren Antikorper und gehdren zum kdrpereigenen Immunsystem.

Proteasom
Proteasom-

inhibitoren

Proteine

Protein-
Elektrophorese

Remission

Proteasomen sind fUr den Abbau alter, fehlgefalteter Proteine zustandig. Sie
kénnen deshalb auch als Abfalleimer der Zelle bezeichnet werden. Myelom-
zellen besitzen besonders viele Proteasomen.

Diese Medikamentenklasse blockiert die Proteasomen der Myelomzellen und
fUhrt durch die Blockade dazu, dass sich die Abfallstoffe innerhalb der Zelle
ansammeln, was letztlich zum Tod der Zelle flhrt.

Proteine (auch EiweiBe genannt) sind groBe MolekUle, die in allen Zellen

zu finden sind. Sie sind fUr verschiedenste Aufgaben innerhalb der Zelle
zustandig. So tragen z.B. bestimmte Proteine zur Zellstruktur bei, wohinge-
gen andere Proteine, wie beispielsweise Antikdrper, fur die Immunabwehr
verantwortlich sind.

Dieses Verfahren dient der Untersuchung der verschiedenen Blutproteine.
Mit einer Protein-Elektrophorese kdnnen die einzelnen Proteine im Blut
getrennt und dadurch ihre Menge im Blut bestimmt werden. Bei Patienten
mit einem multiplen Myelom kénnen somit auch das Vorhandensein des
M-Proteins und seine Menge im Blut ermittelt werden. Im Ergebnis der
Protein-Elektrophorese ist dann zuséatzlich die charakteristische M-Spitze zu
sehen.

Unter diesem Begriff versteht man das vortbergehende Zurtckdréngen
der Erkrankung. Die Tiefe der Remission bezeichnet dabei die Starke
des Zurtckdrangens der Erkrankung und somit das Ansprechen auf die
Therapie.
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Rezidiv

Rontgen
(-strahlen)

Rote Blut-
kérperchen
(Erythrozyten)

Stammzell-
transplantation

Stanze

Dieser Begriff bezeichnet das Wiederauftreten einer Erkrankung nach einer Systemische
Zeit der Remission. Bei Krebserkrankungen wird damit das Wiederauftreten Therapie
des Tumors nach einer Behandlung bezeichnet.

Hierbei handelt es sich um eine bestimmte Strahlenart, die dazu genutzt wird,
den Korper zu durchleuchten. Rontgenstrahlen werden oft flir die Diagnose

von Erkrankungen verwendet. Wei3e Blut-
kérperchen
In der Medizin werden die roten Blutkérperchen auch Erythrozyten genannt. (Leukozyten)

Sie enthalten den roten Blutfarbstoff Hamoglobin und sind flir den Sauerstoff-
und Nahrstofftransport im Kdrper zustandig. Sind zu wenig rote Blutkdrper-
chen und nicht ausreichend Hamoglobin im Blut vorhanden, so spricht man

von einer Anamie. Zytostatika

Bei dieser Therapieform werden Stammzellen aus dem eigenen Kdrper oder
von einem Spender entnommen. Danach werden mit einer sehr starken
Chemotherapie (Hochdosistherapie) moglichst alle Myelomzellen getétet. Da
dadurch auch fast das gesamte Knochenmark zerstort wird, ist eine Stamm-
zelltransplantation nétig, um die Wiederherstellung des kdrpereigenen Kno-
chenmarks zu férdern. Deshalb werden die vorher entnommenen Stammzel-
len in den Kdrper der Patient:innen transplantiert.

Dieser Begriff bezeichnet das Entfernen eines kleinen Teils des Knochens wah-
rend einer Knochenmarkbiopsie. Dabei wird eine Hohinadel in das Knochen-
mark eingefUhrt und ein Stlick herausgestanzt, um eine Knochenmarkprobe
ZU gewinnen.

Unter diesem Begriff versteht man die Behandlung der Krebserkrankung mit
Wirkstoffen, welche die bdsartigen Plasmazellen abtéten sollen. Die verwen-
deten Wirkstoffe gelangen in den gesamten Korper, so dass alle Myelomzel-
len erreicht werden koénnen. Oft werden bei dieser Therapieform Kombinatio-
nen aus verschiedenen Wirkstoffen verwendet.

In der Medizin werden die wei3en Blutkérperchen auch Leukozyten genannt.
Sie bestehen aus einer Reihe verschiedener Zelltypen, die alle Bestandteil
des Immunsystems sind. WeiBe Blutkérperchen spielen eine wichtige Rolle
bei der Korperabwehr. Eine bestimmte Art von weien Blutkérperchen sind
die Plasmazellen.

Diese Medikamentenklasse ist ein Bestandteil der klassischen Chemothe-
rapie. Zytostatika wirken auf sich teilende Zellen, indem sie den Teilungs-
prozess verzdgern oder verhindern. Da sich Tumorzellen besonders schnell
teilen, konnen Zytostatika damit deren Wachstum verhindern.
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