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Geschatzte Leserinnen, geschatzte Leser

Dass eine intakte Gesundheit als eines der hochsten
Glter in unserer Gesellschaft gilt, ist wohl unbestritten.
Nicht umsonst wird in vielen Glickwinschen jeweils er-
wahnt ,und vor allem eine gute Gesundheit“. Und fiir Pa-
tienteninnen und Patienten wie uns trifft dies in beson-
derem Masse zu.

Und so stellt sich zwangslaufig die Frage, wie wir diese
Gesundheit sicherstellen wollen, wohl wissend, dass wir

diesbeziiglich nicht einfach alles bewerkstelligen kénnen.

Eine Antwort auf die gestellte Frage ist deshalb nicht oh-
ne weiteres klar. Viele Faktoren spielen da eine Rollg,
welche wir Patienteninnen und Patienten kaum beeinflus-
sen konnen. Sollen wir da einfach resignieren und uns zu-
rickziehen und dem Schicksal seinen Lauf lassen?

Meine Antwort darauf ist einfach und klar: Nein! Bei aller
Anerkennung, dass wir unsere chronische Myelom-
Krankheit nicht selber behandeln und schon gar nicht
heilen kdnnen, so kdnnen wir sehr wohl einiges zur Be-
waltigung dazu beitragen. Die medizinische Behandlung
inklusive all der Nebenwirkungen ist das eine, und dafir
konnen wir auf das Kdnnen der Fachéarzte vertrauen. Und
auch die organisatorischen Voraussetzungen wie die In-
frastruktur fir die ambulanten und die stationéren Be-
handlungen, die Kostentragung, die Notfallversorgung
usw. sind hier in der Schweiz auf einem hohen Niveau
gewabhrleistet.

Aber wie steht es mit uns Patienten und Betroffenen?
Spielen wir in diesem komplexen System tberhaupt auch
eine Rolle - und wenn ja, welche? Oder anders gesagt:
Was kdnnen wir selber zu einer optimalen Behandlung

Myelomlandschaft
Ethische Aspekte bei Krebs
Medikamentdse Therapien
Bisphosphonate

Patiengengeschichten
zur CAR-T-Zell Therapie
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Aus den Regionalgruppen
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Bern 17
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Lausanne 17
Winterthur 18
Ostschweiz / St. Gallen
Zentralschweiz / Luzern

Zirich

Prasident MPS

unserer Krankheit beitragen? Und da gibt es sehr wohl lohnens-
werte Anhaltspunkte. Ich mdchte drei davon besonders hervor-
heben:

1. Wir sollen uns trotz allfalliger Einschrankungen viel bewegen -
angemessen aber andauernd, soweit uns dies mdglich ist. Riick-
zug und Schonung sind das falsche Rezept.

2. Wir sollen auf eine gesunde und ausgewogene Ernahrung ach-
ten. Das ist zwar allgemein anerkannt und leicht gesagt. Aber es
gibt zahlreiche Hinweise und Empfehlungen zu diesem Thema.
Auch wir von MPS haben im Sommer ein Video-Interview zur Er-
nahrung und zu Nahrungserganzungsmitteln aufgezeichnet und
auf unserer Homepage publiziert.

Und 3. Wir sollten auch unsere mentale Gesundheit im Auge be-
halten, das familidre und gesellschaftliche Leben pflegen und ak-
tiv daran teilnehmen. Die damit verbunden positiven Erlebnisse
aufsplren und geniessen und dadurch freudige Momente erleben.
Ich bin Uberzeugt, dass wir einiges - nicht alles - selber fir ei-
nen erfolgreichen Therapieverlauf leisten kdnnen. Auch wenn
dabei gewiss auch Riickschlage und Enttauschungen eintreten
konnen - versuchen sollten wir es trotzdem. Nichtstun hilft da
nicht weiter. Wir von MPS haben uns auf die Fahne geschrieben,
die Myelom Patienteninnen und Patienten in der Schweiz in die-
ser Hinsicht aktiv zu unterstiitzen, und wir werden in diesem Be-
muhen nicht nachlassen.

In diesem Sinn wiinsche ich lhnen viel Zuversicht und - wie
oben erwéhnt - eine mdglichst gute Gesundheit!

Herzliche Grisse

2 S

Florin Rupper, Prasident MPS



Am 16. Juni 2024 ist Ruth Bahler im Alter
von 81 Jahren verstorben. Mit Ruth Bah-
ler hat uns eine Persdnlichkeit verlassen,
die sich in ausserordentlicher Weise fur
die Belange der Myelom Betroffenen in
der Schweiz eingesetzt hat.

Im November 1999 war sie, selber Mye-
lom Patientin, Griindungsmitglied der
Myelom Kontakt Gruppe Schweiz
(MKgS]). Ein Jahr spater griindete sie die
regionale Selbsthilfegruppe in Basel. Im
Zentralverein Ubernahm sie 2005 das
Prasidium der MKgS und (bte dieses
Amt wahrend 13 Jahren mit hohem En-
gagement aus.

Ruth Bahler hat die MKgS auf beeindru-
ckende Art weiterentwickelt und zu
einer anerkannten schweizeri-
schen Patientenorganisation
gemacht, welche auch in-
ternational und bei Organi-
sationen und Unternehmen
im Gesundheitsbereich res-
pektiert wurde. Im einzelnen sind
folgende Aktivitaten festzu-
halten: Griindung weite-
rer regionaler Selbsthil-
fegruppen, Organisati- B
on und Durchfihrung :
von Symposien im 2-Jahres
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Ruth Bahler
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Rhythmus, Herausgabe des jahrlich er-
scheinenden MM-Bulletins, Aufbau der
Website, Teilnahme an nationalen und
internationalen Veranstaltungen zum
Multiplen Myelom, Kontaktpflege mit
Sponsoren und weiteren Myelom Orga-
nisationen, Vertretung der MKgs bei der
europdischen Myelom Organisation MPE.
Bei all ihrem Engagement standen die
Anliegen der Patienten:innen und deren
Angehdrigen im Zentrum ihrer Bemi-
hungen. Sie war die eigentliche

LLeuchtfigur” fir Myelom Betroffene in
der Schweiz und hat sich in hohem Mass
flir die MKgS verdient gemacht. Als Dank
und Anerkennung fir ihre Leistungen zu
Gunsten der MKgS wurde sie an der Ge-
neralversammlung vom 28. Februar
2018 zum Ehrenmitglied gewahlt. Wir
werden Ruth Bahler in lebhafter Erinne-

rung behalten. Florin Rupper




Info zum ASH-Kongress 2023

An dieser Stelle berichten wir jeweils vom vergangenen ASH-Kongress. Leider lag uns der Text bis zum Redaktionsschluss
noch nicht vor.

Der Bericht zum Myelom-Kongress ist in der DLH Info 79 vorgesehen. Sobald die Ausgabe vorliegt, wird dartber tber
Rundmail informiert und steht dann frei zuganglich auf der Website der DHL zur Verfligung:
leukamie-hilfe.de - Infothek — DLH-INFO-Zeitung

MIYELOM-
LANDSCHART

... und zukiinftige Richtungen

Die Entwicklung neuer Myelombehand-
lungen in den letzten zehn Jahren hat
das Uberleben und die Lebensqualitét
von Menschen mit Myelom erheblich
verbessert. Es gibt neue Therapien wie
die CAR-T-Zelltherapie oder bispezifische
Antikdrper mit vielversprechenden Er-
gebnissen.

Neue Ziele und Priifmedikamente zur
Behandlung des Myeloms

Die genetischen Verdnderungen, die das
Myelom verursachen, und ihr Einfluss
auf die Reaktion auf die Behandlung
werden weiterhin intensiv erforscht.
Einzelne Patienten unterscheiden sich
erheblich, und sogar eine Person kann
auf ein Medikament unterschiedlich rea-
gieren, wenn es in verschiedenen Sta-
dien ihres Myeloms verabreicht wird.
Dies kénnte ein Grund dafiir sein, warum
Patienten manchmal nicht gut auf ein
Medikament reagieren, das ihnen in ei-
nem friiheren Krankheitsstadium gehol-
fen hat, oder umgekehrt. Jingste Fort-
schritte bei genetischen Analysetechni-
ken ermdglichen es nun, diese geneti-

schen Veranderungen festzustellen. Das
Konzept der personalisierten Medizin
mithilfe genetischer Analysen wird
wahrscheinlich zu einem klareren Ver-
standnis fiihren, wie Behandlungen auf
einzelne Patienten zugeschnitten wer-
den konnen. Derzeit werden viele Thera-
pien zur Behandlung von Myelom unter-
sucht, viele mit vielversprechenden Er-
gebnissen. Obwohl die oben genannten
Behandlungen die Uberlebenschancen
deutlich verbessert haben, bleibt Mye-
lom immer noch eine unheilbare Krank-
heit. Patienten, die alle bisherigen Be-
handlungsmaglichkeiten ausgeschopft
haben, kénnen mdglicherweise fiir die
Teilnahme an einer klinischen Studie in
Frage kommen.

Einige Arzneimitteltypen, die zur Be-
handlung von Myelom untersucht wer-
den, sind die chimare Antigenrezeptor-
Zelltherapie (auch bekannt als CAR-T-
Zell Therapie) und bispezifische mono-
klonale Antikdrper. Beide Behandlungen
nutzen das Immunsystem, um Myelom
zu bekdmpfen.

i

CAR-T-Zell Therapie

Bei der CAR-T-Zell Therapie werden zu-
nachst die T-Zellen (eine Art Immunzel-
len) Ihres Korpers entfernt und dann ge-
netisch programmiert. Nachdem die ge-
netisch programmierten T-Zellen wieder
in lhren Korper infundiert wurden, kon-
nen sie Myelomzellen finden und téten.
Diese Art der Behandlung hat sich bei
Myelomen als sehr wirksam erwiesen.
Dies wird jedoch noch untersucht, ob die
Reaktion auch langfristig anhalt.

Bispezifische Antikdrper
Bispezifische monoklonale Antikdrper
sind im Labor hergestellte Antikorper, die
sich sowohl an Myelomzellen als auch
an Immunzellen binden, um Immunzellen
zum Abtdten von Myelomzellen anzure-
gen. Die vorlaufigen Ergebnisse dieser
Studien haben auch gezeigt, dass sie
wirksam sind.

Diese neuen Therapien sind zwar viel-
versprechend, kdnnen aber auch erheb-
liche Nebenwirkungen auslésen. Auch
liegen die Ergebnisse der Langzeitstudi-

en noch nicht vor.
Quelle: MPE Myeloma Patients Europe
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Konnen Sie in wenigen Satzen sagen,

um was es grundsétzlich geht bei ethi-
schen Aspekten in der medizinischen
Behandlung?

Bei den ethischen Aspekten einer Be-
handlung geht es um Dreierlei:

Erstens geht es um das Verhalten der an

einer Behandlung beteiligten Personen,

also der Patient:innen, der Angehdrigen
und der Gesundheitsfachpersonen. Sie
sollen sich wahrhaftig, respektvoll, ver-

trauenswiirdig und kompetent verhalten.

Zweitens geht es um die Beziehung zwi-
schen diesen Menschen. Die Behand-
lungsbeziehung ist durch Abhangigkei-
ten gepragt: Die Gesundheitsfachperso-
nen sind darauf angewiesen, dass ihnen
die Patient:innen ihre Symptome schil-
dern und sie Uber ihre Wertvorstellungen
sowie ihre Lebenswelt informieren. Die
Patient:innen sind vom Fachwissen und
der Fachkompetenz der Gesundheits-
fachpersonen abhéangig.

Drittens geht es um den Entscheidungs-
findungsprozess, welche Behandlung ei-
ner Patientin oder einem Patienten an-

Florin Rupper im Interview mit Dr. theol. Ruth Baumann-Hdélzle, Expertin fiir
Ethik in Organisation und Gesellschaft, Autorin zahlreicher Publikationen

und Referentin im In- und Ausland.

Elf Fragen zu den

. ETHISCHEN
et ASPEKTEN

bei der Behandlung von
Krebspatientinnen und -patienten

gemessen ist. Dieser kann nur dann gut
verlaufen, wenn die genannten Voraus-
setzungen (Verhalten, Beziehung) erfillt
sind.

Sind fiir die Behandlung von Tumorpa-
tient:innen spezielle oder verscharfte
ethische Grundsétze zu beachten?
Nein, fir alle Patient:innen gelten die
gleichen ethischen Grundsétze. Das Ge-
sundheitsfachpersonal muss die Patien-
tenautonomie respektieren, muss Scha-
den vermeiden, Gutes tun und gerecht
handeln. Eine besondere Herausforde-
rung sind Situationen, bei denen jede der
mdglichen Behandlungen mit besonde-
ren Schwierigkeiten und Schadigungen
verbunden sind. Dabei geht es unter
Umstanden auch darum, auf bestimmte
Behandlungen zu verzichten. In solchen
Situationen ist es oftmals sehr schwie-
rig, zu wissen, was zu tun ist. Solche Si-
tuationen sind ein ethisches Dilemma.

Die Fortschritte in der Medizin, speziell
in der Krebsbekdmpfung, sind beacht-

lich. Vieles ist technisch machbar. Gibt
es dabei aber Grenzen, die aus ethi-
scher Sicht zu beachten sind?

Nicht alles, was technisch machbar ist,
ist auch sinnvoll. Ethische Entschei-
dungsfindung sucht gemeinsam mit al-
len Beteiligten nach einer sinnvollen Be-
handlung. Die Grenzen werden dabei zu-
sammen mit der Patientin oder dem Pa-
tienten ausgelotet. Ist bei einem Patien-
ten oder eine Patientin keine Heilung
mehr maglich, steht die Lebensqualitat
und nicht die Lebensverlangerung im
Zentrum. Zu bedenken ist sowohl das

Dr. theol.
Ruth Baumann-Hélzle
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gute Leben als auch das gute Sterben.
Je nach Lebensvorstellungen entschei-
den Kranke unterschiedlich. Doch die
Grenze ist nicht immer einfach zu zie-
hen.

Oftmals ist es so, dass neue, erfolgsver-
sprechende Therapien in der Schweiz
noch nicht zugelassen sind, wahrend
diese in anderen Landern schon ange-
wendet werden. Diese Situation ist fiir
die Patient:innen frustrierend. Gibt es
eine ethische Methodik bei der Zulas-
sung von neuen Therapien?

Neue Therapien missen in der Schweiz
gemass dem Krankenversicherungsge-
setz wirksam, zweckmassig und wirt-
schaftlich sein. Nicht alle neuen Thera-
pien halten, was sie versprechen. So-
eben sind neue Forschungsergebnisse
herausgekommen, wonach sich nach
fiinf Jahre gerade bei Therapien, welche
rasch zugelassen wurden, oftmals zeigt,
dass viele von ihnen unwirksam oder gar
schadlich sind. Eine langsamere Zulas-
sung schiitzt daher oftmals Patient:in-
nen.

H&ufig werden ethische Fragen auch im
Zusammenhang mit rein lebensverléan-
gernden Therapien gestellt. Wie ist lhre
Haltung dazu?

Hier braucht es die genannten sorgfalti-
gen medizinethischen Entscheidungs-
findungsprozesse.

Tumorbetroffene sind aufgrund ihres

Schicksals oft bedriickt oder sogar ver-
zweifelt. Es kdnnen auch Suizidgedan-
ken aufkommen. Oder der Wunsch, mit-
tels Sterbehilfe aus dem Leben zu
scheiden. Welche ethischen Uberlegun-
gen spielen da eine Rolle?

Wiederum sind die Wertvorstellungen
der Patientin/des Patienten zentral. Je-
der Mensch hat in der Schweiz die Frei-
heit zum Suizid. Hierzu muss die sterbe-
willige Person urteilsfahig sein und ihr
Entscheid darf nicht unter dusserem
Druck geschehen. Schlechte Betreuung
und Behandlung sind eine solche Druck-
situation. Wichtig ist, dass unheilbar
kranke Menschen gut unterstitzt und
betreut werden von ihrem Umfeld und
von der Gesellschaft. Dabei geht es
ganzheitlich um ihre Person und nicht al-
lein um ihren kranken Korper. Entschei-
den sich Kranke wegen mangelnder Be-
treuung flir einen Suizid, dann ist dies ei-
ne moralische Bankrotterklarung der Ge-
sellschaft.

Wie ist Ihre Meinung, wenn durch die
Krankenversicherungen kostenintensi-
ve Therapien bei (dlteren) Patient:innen
aus Kostengriinden verweigert werden?
Altere Patient:innen diirfen nicht diskri-
miniert werden. Aktuell ist die Situation
sehr problematisch, da die Krankenkas-
sen Uber das System der Vertrauenséarz-
te grosstenteils individuell entscheiden
konnen. Diesem Wildwuchs sollte drin-
gend mit gesamtgesellschaftlich ein-
heitlich und transparent festgelegten

Kosten-Wirksamkeits-Verhaltnissen ent-
gegengewirkt werden.

Lassen sich die teilweise horrenden
Preise der Pharmaunternehmen fir
Krebsmedikamente aus ethischer Sicht
vertreten?

Das Problem ist, dass mit der Diagnose
Krebs und der damit oft ausgel6sten
Angst vor dem Tod sehr viel Geld ge-
macht werden kann. Dieses Geld fehlt
dann wiederum fiir Menschen mit ande-
ren Krankheiten. Noch einmal, es
brauchte festgelegte Kosten-Wirksam-
keits-Verhaltnisse fiir eine faire Vertei-
lung der Behandlungsmadglichkeiten.

Unser Gesundheitssystem stosst teil-
weise an seine Grenzen. Dabei stellt
sich ofters die Frage nach der ,,gerech-
ten* Verteilung der Ressourcen und
Leistungen (wer bekommt welche kos-
tenintensiven Therapien?). Inwieweit
werden dabei ethische Aspekte beriick-
sichtigt und sind bei den Entscheiden
Ethik Fachpersonen involviert?

Ohne staatlich festgelegte und verbind-
lich definierte Kosten-Wirksamkeits-Ver-
haltnisse fir Behandlungen ist die Ver-
teilung der Ressourcen stets unfair. Lei-
der ist der politische Lobbyismus in der
Schweiz so stark, dass sich an dieser Si-
tuation in néachster Zeit kaum etwas an-
dern wird.

Die Einhaltung von ethischen Grundsat-
zen bei der Behandlung von Krebspa-



tient:innen stellt sich aus verschiede-
nen Blickwinkeln (Arzte, Pflege, Versi-
cherer, Pharmafirmen, Politik). Haben
diesbeziiglich auch die Patient:innen ei-
ne Aufgabe/Verantwortung?
Patient:innen sind dafiir verantwortlich,
iber ihre Symptome, Wertvorstellungen
und Lebenswelt zu informieren und sich
respektvoll gegeniiber dem Gesund-
heitsfachpersonal zu verhalten. Sie sind
nicht verantwortlich fir eine faire Res-
sourcenverteilung. Dies ist eine staatli-
che Verantwortung.

Was raten Sie Krebspatienten:innen,
wenn sie der Uberzeugung sind, dass
sie aus ethischer Sicht ungerecht be-
handelt werden (z.B. wenn Therapie-
wiinsche bei fortgeschritte-

ner Krankheit nicht mehr 'E:-
beachtet  werden)? '?';.: -
Und wie ist es, -

wenn sich Ange- k*"":f‘
. | - é.iE""
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w .r-' .
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horige einer Therapiefortsetzung aus Ei-
geninteressen widersetzen?

Hier ist zu unterscheiden, zwischen
Ethik und Moral. Patient:innen haben un-
terschiedliche Moralvorstellungen mit
ihren je eigenen Werten und Normen.
Patient:innen kdnnen alle Behandlungen
aufgrund ihrer Moralvorstellungen ab-
lehnen, aber sie kdnnen keine unwirksa-
men Therapien einfordern. Bei wirksa-
men Therapien setzt das Bundesamt fir
Gesundheit [BAG) Grenzen. Zu hohe
Preise sind oft der Grund fir
verzogerte Zulassungen in :
der Schweiz. Angehdrige
dirfen von Gesetztes :
wegen nicht stellver-

3
1

tretend entscheiden. Urteilsfahige Pa-
tient:innen entscheiden selber. Sind Pa-
tient:innen urteilsunfahig, liegt die Ent-
scheidungsbefugnis bei der Stellvertre-
tung. Diese ist in der Gesetzeskaskade
festgelegt. Das kann dann auch ein An-
gehdriger sein. Dieser muss sich zwin-
gend am Patientenwillen in einer Patien-
tenverfiigung oder am mutmasslichen
Willen des urteilsunfahigen Patienten ori-
entieren. Ist das nicht der Fall, muss der
behandelnde Arzt oder die behandelnde
Arztin einschreiten. Solches Fehl-
i) verhalten ist nicht immer ein-
fach zu erkennen oder ent-
springt auch nicht immer bo-
sen Absichten.

BULLETIN




MEDIKAMENTOSE

Immunmodulatorische Medikamente (IMiDs])

(z. B. Lenalidomid oder Pomalidomid)

Lenalidomid und Pomalidomid sind so-

genannte immunmodulatorische (unter-

stiitzen das eigene Abwehrsystem) Me-

dikamente (IMiDs).

Sie haben ein mehrfaches Wirkprinzip:

- Direkte Abtotung und Reduktion der
Myelomzellen (antitumorale Wirkung])

- Unterstiitzung des kdrpereigenen Ab-
wehrsystems, die Vermehrung von
Myelomzellen zu unterdriicken (im-
munmodulatorische Wirkung)

- Synergistische Wirkung in Kombinati-
on mit anderen Wirkstoffen

- Verhinderung der Bildung von Blutge-
fassen, welche den Tumor ernahren

BULLETIN

Verhinderung eines Neuwachstums der Myelomzellen
Wichtig:
Frauen sowie Manner missen Empfang-
nisverhitungsmassnahmen unter einer
Behandlung mit einem IMiD einhalten.

# Lenalidomid oder Pomalidomid —*< Stromazelle [Stiitzgewebe im Knochen)
@® Myelomzelle  © Aktivierte kdrpereigene Abwehrzelle . Paraprotein

Proteasom-Hemmer (PIs)

(z. B. Bortezomib, Carfilzomib oder Ixazo-
mib)

Proteine (Eiweisse] regeln den Lebens-
zyklus von allen Zellen.

Fir das Uberleben der Myelomzellen
sind die Bildung und der Abbau von ge-
wissen Proteinen wichtig.

4 Proteasom-Hemmer @ Myelomzelle
£ Proteasom (Ort des Protein-Recyclings)

«» Protein
*. Abgebaute Proteine

Das Proteasom ist eine Struktur, welche
in der Zelle nicht mehr bendtigte Protei-
ne abbaut.

Unter diesen Proteinen befinden sich
auch solche, die die Vermehrung und
das Uberleben der Myelomzellen mit-
steuern.

Hemmt man das Proteasom und somit
den Abbau besagter Proteine, sterben
die Myelomzellen ab.

Da sich Myelomzellen schneller vermeh-
ren als andere Zellen, reagieren sie stér-
ker auf die Proteasom-Inhibition.

Die Hemmung der Proteasomen

... verhindert das Wachstum der
Myelomzellen

... und totet die Myelomzellen ab.



THERAPIEN

Monoklonare Antikorper

(z. B. Daratumumab, Elotuzumab oder
Isatuximab)

Antikérper sind Proteine (Eiweisse), die
vom Immunsystem als Reaktion auf
bestimmte Stoffe, sogenannte Antige-
ne, gebildet werden. Therapeutisch ein-
gesetzte monoklonale Antikorper wer-
den synthetisch hergestellt.

Die Wirkung beruht darauf, dass der
Antikdrper sich an das Antigen auf der
Oberflache der Tumorzelle bindet. Die-
se Bindung fiihrt anschliessend zur
Zerstorung der entsprechenden Zellen.
Monoklonale Antikdrper werden meist
in Kombination mit Proteasom-Hem-
mer (Pls) oder immunstimulierenden
Substanzen (IMiDs) eingesetzt.

SLAMF7

Elotuzamab

SLAMF7 Zelltod

SLAMF7: Signaling Lymphocyte Activation Molecule Family Member 7

NK-Zelle: Natdrliche Killerzelle

lllustration zur Wirkungsweise von Elotuzumab: Dieser Antikrper aktiviert die
natirlichen Killerzellen (Zellen des Immunsystems) und bringt Killer- und Mye-
lomzellen zusammen, sodass die Myelomzellen zerstért werden kénnen.

CAR-T-Zell Therapie

(z. B. Ciltacabtagen autoleucel, Idecab-
tagen vicleucel

Die CAR-T-Zell Therapie bietet einen
neuartigen Ansatz in der Behandlung
des Multiplen Myeloms, wobei kdrperei-
gene Immunzellen (T-Zellen) gentechno-
logisch modifiziert werden, um gezielt
Myelomzellen zu erkennen und abzuto-
ten.

Die CAR-T-Zelltherapie wird in einem
komplexen, mehrteiligen Verfahren fir
jede Patientin oder jeden Patienten indi-
viduell angefertigt. Es handelt sich also
um eine personalisierte Therapie.
Zunéchst werden aus dem Blut der Pa-
tientin oder des Patienten T-Zellen ge-
sammelt. Diese werden im Labor zu
CAR-T-Zellen modifiziert, sodass sie

Myelomzellen erkennen und angreifen
konnen. Nach einer milden Chemothera-
pie, die das kdrpereigene Immunsystem
absichtlich abschwiécht (= Lymphode-
pletion), werden die CAR-T-Zellen wieder
Uber die Vene zurlickgegeben.

Eigene modifizierte
Immunzelle
(CAR-T-Zelle)

Nach der Infusion verbleiben und ver-
mehren sich die CAR-T-Zellen im Korper
und sind so in der Lage, das Multiple
Myelom langerfristig zu bekampfen. Die
CAR-T-Zelltherapie bedarf nur einer ein-
maligen Anwendung.

Kontakt zwischen
CAR-T-Zelle
und Myelomzelle

Absterbende
Myelomzelle

Es werden genetisch modifizierte T-Zellen (CAR-T-Zellen) in den Kérper eingefiihrt, die Tumorzellen erkennen und téten
kénnen. Die CAR-T-Zellen kdnnen nun die Tumorzellen erkennen, indem sie sich mit ihren neuen Rezeptoren (CAR] spezi-
fisch an die Myelomzellen binden. Durch die erfolgreiche Bindung wird die CAR-T-Zelle aktiviert und l6st die Zerstérung
der Tumorzelle mithilfe des bestehenden Immunsystems aus.

Quelle: Das Multiple Myelom, © Bristol Myers Squibb SA
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beim Multiplen Myelom

Beim Multiplen Myelom kommt es sehr
haufig (d.h. in ca. 80 bis 95% der Falle)
zu einer Knochenbeteiligung, ca. 60% der
Patienten erleiden sog. Skelettereignis-
se. Diese umfassen pathologische Frak-
turen (Knochenbriiche, die unter norma-
len Umstanden nicht auftreten wiirden),
eine Kompression des Rickenmarks, die
Notwendigkeit einer Bestrahlung oder
Operation des Knochens und eine Erho-
hung des Kalziumspiegels im Blut. Die
durch die Knochenbeteiligung bedingten
Schmerzen kdnnen die Lebensqualitat
der Patienten erheblich beeintrachtigen.
Bisphosphonate kdnnen myelombeding-
ten Knochenkomplikationen vorbeugen
bzw. sie reduzieren oder verzdgern. In-
travendses Pamidronat und Zoledronat
sowie Clodronat zur Einnahme als Tab-
lette sind zugelassen. Es sind allerdings
Sicherheitsaspekte zu berlicksichtigen,
insbesondere im Hinblick auf Osteone-
krosen des Kiefers [Knochenuntergang
im Kieferknochenl.

Bisphosphonate sollten bei Vorliegen
von Osteolysen [Knochenherden mit Ab-
bau von Knochensubstanz] zur Anwen-
dung kommen. AuBerdem ist die Verab-

reichung von Bisphosphonaten bei Vor-
liegen einer myelombedingten erhebli-
chen Verminderung der Knochensub-
stanz sinnvoll, die wie eine ,,0steoporo-
se” in Erscheinung treten kann.
Bisphosphonate werden hingegen nicht
zur Behandlung der ,Monoklonalen
Gammopathie Unbestimmter Signifi-
kanz* (MGUS), des Plasmozytoms oder
des asymptomatischen Multiplen Mye-
loms empfohlen.

Bisphosphonate sollten zwdlf Monate al-
le vier Wochen, hiernach bei Ansprechen
unter der Therapie alle drei Monate ver-
abreicht werden. Uber die langfristige
Fortfiihrung der Bisphosphonattherapie
muss individuell entschieden werden.
Hierbei spielt u.a. die erreichte Krank-
heitskontrolle eine Rolle. Bei einer Krank-
heitszunahme im Knochenbereich sollte
die Bisphosphonattherapie fortgesetzt
bzw. wieder aufgenommen werden.

Zur Darstellung des Skelettsystems ist
die Ganzkorper-CT ohne Kontrastmittel-
gabe die Standarduntersuchung. Des
Weiteren kann Uberlegt werden, eine
Kernspintomographie (MRT) der Wirbel-
saule durchzufihren. Die MRT erganzt

die erstgenannte Untersuchung, ersetzt
sie jedoch nicht.

Eine intravendse Bisphosphonattherapie
wird in Europa zur Behandlung des Mul-
tiplen Myeloms am haufigsten einge-
setzt. Eine Bisphosphonattherapie in
Tablettenform kann unter anderem bei
Patienten in Frage kommen, die flr die
Bisphosphonattherapie nicht ein Kran-
kenhaus bzw. ein Versorgungszentrum
aufsuchen kdnnen. Bei der Verabrei-
chung von Bisphosphonaten als Tablette
sollten Patienten auf besondere Vorga-
ben zur Vermeidung von Nebenwirkun-
gen im Magen-Darm-Trakt wie Durchfall,
Ubelkeit und Bauchschmerzen achten
(Einnahme auf niichternen Magen eine
Stunde vor oder zwei Stunden nach dem
Essen mit Wasser - nicht mit Milch!). Die
Patienten missen dariiber aufgeklart
werden, dass es fir den Erfolg der The-
rapie notwendig ist, das Bisphosphonat
wie vorgegeben einzunehmen. Die intra-
vendse Gabe ist jedoch aufgrund der
besseren Wirksamkeit, was neuere Da-
ten belegen, zu bevorzugen.
Vorlibergehende, sogenannte Akute-
Phase-Reaktionen, d. h. Entziindungsre-



aktionen mit grippedhnlichen Sympto-
men, wie Fieber, Ubelkeit, Muskel- und
Gelenkschmerzen, kénnen mit Paraceta-
mol behandelt werden und sind kein
Grund, mit der Therapie aufzuhdren. Bei
einer Bisphosphonattherapie ist die be-
gleitende Einnahme von Kalzium und Vi-
tamin D erforderlich, um einem Un-
gleichgewicht bei den Elektrolyten [Blut-
salze wie Kalzium] vorzubeugen. Bei al-
len Patienten sollten die Nierenfunkti-
onswerte, die Elektrolyte und das Albu-
min regelmaBig Uberprift werden. Bei
Patienten mit Nierenschadigung sollten
nierenvertragliche Bisphosphonate ver-
abreicht werden, deren Dosis entspre-
chend der Nierenfunktion vom behan-
delnden Arzt reduziert werden kann.

Patienten sollten vor Beginn einer
Bisphosphonattherapie umfassend
zahnérztlich untersucht und in optimaler
Zahn- und Mundhygiene unterwiesen
werden. Auffallige Befunde sollten zahn-

© colourbox.de

arztlich behandelt werden, bevor mit der
Bisphosphonattherapie begonnen wird.
Nach Beginn der Bisphosphonattherapie
sollten invasive Eingriffe wie Zahnex-
traktionen maglichst vermieden werden,
und mindestens halbjahrlich sollte eine
zahnarztliche Kontrolle erfolgen. Wenn
zahnérztliche Eingriffe notwendig wer-
den, sollte mdglichst zahnerhaltend vor-
gegangen werden. Wichtig ist auch die
Kommunikation zwischen dem behan-
delnden Zahnarzt und dem Onkologen.
Wenn invasive Eingriffe wie Zahnextrak-
tionen unumganglich sind, sollte die
Bisphosphonattherapie vier Wochen
vorher unterbrochen und erst drei Mo-
nate nach der Zahnbehandlung und dem
Abschluss der Wundheilung wieder auf-
genommen werden. Es wurde gezeigt,
dass diese einfachen MaBnahmen die
Rate der Kieferosteonekrosen auf ein
Viertel senken.

Bei Auftreten von Kieferosteonekrosen
sollten diese mdglichst schonend von
erfahrenen Zahnarzten und/oder Kiefer-
chirurgen behandelt werden (wie u.a.
mit Antibiotika und Mundspilungen, ge-
gebenenfalls mit schonenden Operati-
onstechniken). Auch in diesem Fall sollte
die Bisphosphonattherapie zwingend bis
zur Abheilung unterbrochen werden. Die
Entscheidung, ob mit einer Bisphospho-
nattherapie erneut begonnen werden
kann, muss auf individueller Basis erfol-

gen. )
Quelle: DLH info

Prof. Dr. Orhan Sezer [Autor der Erstauflage),
aktualisiert 2024 durch PD Dr. Iris Breitkreutz
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Patientengeschichten zur

CAR-T-/E
THERAPIE

Zwei Betroffene mit der Diagnose Multiples Myelom, Marie-Thérése Mare
und Helmut Sommer, beantworteten Florin Rupper einige Fragen zu ihren
Erfahrungen mit der CAR-T-Zell Therapie.

Auf den folgenden Seiten lesen Sie die durchaus Mut

machenden Antworten der beiden Interviewten.

\ i‘ Marie-Thérese Mare

Helmut Sommer




Marie-Thérese Mare

Wie sieht dein bisheriger Patientenweg
bis zum Start der CAR-T-Zell Therapie
aus? Wie hast du diesen erlebt?

Ich heisse Marie-Thérése Mare, bin 70
Jahre alt, verheiratet und Mutter von drei
erwachsenen Kindern und Grossmutter
von sechs Enkelkindern.

Im Juni 2016 erhielt ich die Diagnose
Multiples Myelom. Das war ein ziemli-
cher Schock fur mich und meine Familie.
Die damalige Prognose war vier his
sechs Jahre. Vier Jahre! Das hiess ja,
dass ich meine Enkelkinder nicht werde
aufwachsen sehen. Fir mich war das
das Traurigste am Ganzen.

Es durfte nicht mehr viel Zeit verloren
gehen, also begann die Behandlung mit
Chemotherapien wie bei allen Patienten.
Ich vertrug die Chemo recht gut mit we-
nigen Nebenwirkungen. Am meisten litt
ich unter Fatigue und Neuropathie. Nach
zwei Stammzellen-Therapien und spéte-
rem neuem Rezidiv verlor ich dennoch
nicht die Hoffnung. Das war im Februar
2023.

Wie kam die CAR-T-Zell Therapie aufs
Tapet? Wer hat diese vorgeschlagen
und wer entschieden, diese anzugehen?
Meine Onkologin Dr. C. Papet riet mir
nach ausfihrlicher Information zur CAR-
T-Zell Therapie. Zusammen mit Arzten
der Klinik Hirslanden meldeten wir uns
zu dieser Therapie an. Die Chancen stan-
den gut, da mein Allgemeinzustand gut
und ich auch vom Alter her geeignet war.
Ich brauchte auch nicht lange zu tber-
legen, da ich meiner Onkologin seit Be-
ginn der Krankheit vertraue. Die Neben-
wirkungen, mit denen ich eventuell rech-
nen musste, interessierten mich keines-

wegs. Meine positive Einstellung hat mir
in diesen Jahren schon sehr geholfen.

Gab es Schwierigkeiten bei der Zustim-
mung und bei der Kostentragung durch
die Krankenversicherung?

Mit der Krankenversicherung gab es nie
Schwierigkeiten. Ich hatte auch nie mit
ihr zu tun.

Wie sah der zeitliche Ablauf bei der
Durchfiihrung aus und wie hast du die-
se Zeit erlebt?

Im Februar ging es dann los mit ver-
schiedenen Untersuchungen, PET-CT,
EKG etc. Mitte April fand die Zellen-
Sammlung statt in der Klinik Hirslanden.
Am 12. Juni 2023 war es dann soweit.
Die Re-Transplantation konnte stattfin-
den. Fiinf Tage davor erhielt ich noch an
drei Tagen eine Chemotherapie. Natir-
lich machte ich mir auch Gedanken, ob
die Therapie anschlagt und wie es mir
ergehen wirde. Ich hatte keine nen-
nenswerten Beschwerden. Meine einzi-
ge, aber grosse Sorge war, ob neurologi-
sche Symptome auftreten, wie und
wann. Davor hatte ich sogar Angst. Zum
Gliick trat nichts dergleichen ein. Uber-
haupt vertrug ich alles sehr gut. Nach
zehn Tagen konnte ich das Spital Rich-
tung Reha verlassen. Dort sollte ich wie-
der zu Kraften kommen, was leider nicht
gelang. Nach einer Woche landete ich
mit Fieber und Husten wieder im Spital.
Der Aufenthalt dauerte nur drei Tage und
ich konnte das Spital wieder verlassen.
Ich kehrte nach Hause zurlick, wo ich
von meinem Mann liebevoll umsorgt
wurde. Natirlich brauchte ich viel Dis-

ziplin, die Physiotherapie allein durchzu-
fuhren.

Kannst du schon etwas iiber den Erfolg
der CAR-T-Zell Therapie aussagen?

Es sind jetzt bald 16 Monate vergangen
und mir geht es gut. Meines Erachtens
war diese Therapie ein Erfolg.

Gab es Nebenwirkungen und wenn ja,
welche, wie stark und wie lange? Hast
du auch aktuell noch mit Nebenwirkun-
gen zu kdmpfen?

Wie schon erwahnt, hatte ich sehr we-
nige Nebenwirkungen. Aktuell leide ich
an Wortfindungsstoérung, was wahr-
scheinlich mit der Therapie und den vo-
rangegangenen Chemotherapien zu tun
hat. Das macht mir schon etwas zu
schaffen.

Ist nach der durchgefiihrten CAR-T-Zell
Therapie eine Nachbetreuung nétig (z.
B. eine Erhaltungstherapie) und wenn ja,
wie sieht diese aus? Sind Nachkontrol-
len notig?

Seit der Therapie nehme ich keine Medi-
kamente. Ich gehe alle drei Monate zur
Kontrolle.

Wie sieht dein (vorldufiges) Fazit zur
CAR-T-Zell Therapie aus?

Ich bin sehr zufrieden mit meinem mo-
mentanen Gesundheitszustand. Die
CAR-T Zell Terapie wiirde ich sofort wie-
der machen und kann sie bestens emp-
fehlen. Ich kann mich nur sehr herzlich
bei meiner Onkologin und den Arzten der
Klinik Hirslanden fiir die kompetente und
liebevolle Betreuung bedanken.

o o
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Helmut Sommer

Wie sieht dein bisheriger Patientenweg
bis zum Start der CAR-T-Zell Therapie
aus? Wie hast du diesen erlebt?
Angefangen hat alles, als ich als Blut-
spender nicht mehr in Frage kam, da
mein Hadmoglobinwert mehrfach zu tief
lag und ich dann endlich meinen Haus-
arzt aufsuchte. Ich hatte keine Schmer-
zen, einzig und allein fehlte mir oft die
Kraft und Kondition, sodass ich schon
bei kleineren Wanderungen oft Mihe
hatte. Ich habe das im Alter von 53 Jah-
ren einfach mit dem ,Alterwerden“ in
Verbindung gebracht und mehr trainiert,
doch natdrlich ohne Erfolg. Im Gegenteil
- nach jedem Fitnesstraining war ich
mehrere Tage vollig ,erschlagen®.

Mein Hausarzt veranlasste eine Magen-
Darm-Spiegelung, mit dem Ergebnis, ,al-
les ist gut, kommen Sie in zehn Jahren
wieder.* Nach einen Termin im Unispital
Basel in der Hadmatologie hiess es ,Mul-
tiples Myelom* mit einem M-Gradienten
von 56g/1, und es muss sofort mit Be-
handlungen begonnen werden. Da ich
keinerlei Schmerzen hatte, kam diese Di-
agnose flr mich wie aus heiterem Him-
mel und Ausmass und Bedeutung wur-
den mir dann erst nach und nach klar.
Chemotherapie, Stammzelltransplanta-
tion - allein diese Worte machten mir
schon Angst; nicht mehr arbeiten zu
konnen, IV abhangig zu werden war fir
mich im Alter von 53 unvorstellbar und
beschéftigte mich tber Jahre.

Ich entschloss mich, in Abstimmung mit
meinem behandelten Arzt, an einer Stu-
die teilzunehmen, in der mit dem Medi-
kament ,Velcade” versucht wurde, chne
eine Stammzelltransplantation auszu-
kommen. Der M-Gradient konnte zwar
reduziert werden, doch nach einem Jahr
stiegen auch die Leichtketten an, sodass

fur mich die Studie abgebrochen werden
musste und alles in Richtung autologer
Stammzelltransplantation vorbereitet
wurde. Die erste Transplantation fand im
Februar 2015 statt und mein M-Gradient
konnte unter 10g/I gedrickt werden,
doch von einer vollstéandigen Remission
waren wir weit entfernt. Da ich die ge-
samte Stammzelltransplantation sehr
gut verkraftet hatte, empfahl man mir,
gleich noch eine zweite folgen zu lassen.
Doch auch da war das Ergebnis mit ca.
79¢/! kaum verdndert. Fazit der Arzte:
»das Myelom ist wohl nicht sehr aggres-
siv aber sehr hartndckig®“. Eine Zeitlang
machten wir dann eine Erhaltungsthera-
pie und dann liessen wir die Medikamen-
te einfach mal auf der Seite - und siehe
da, die Werte blieben fir Gber vier Jahre
im beschriebenen Rahmen und ich ge-
noss die Zeit in Dankbarkeit.

Irgendwann stiegen die Werte von Mo-
nat zu Monat wieder an, im Dezember
2019 musste mit neuen Therapien ge-
startet werden. Antikdrper (Darzalex) mit
Revlimid und Dexamethason war die
Kombination. Die Werte wurden auch
wieder besser, doch nach ca. zwglf Mo-
naten liess die Wirkung nach, sodass wir
den Antikorper auf Elotuzumab und spa-
ter auch Revlimid auf Imnovid wechsel-
ten und schon war die Wirkung wieder
da. Die jahrelange Gabe der Medikamen-
te flihrte aber auch dazu, dass ich mein
Arbeitspensum auf 80 Prozent reduziert
hatte, denn ich bendtigte einfach mehr
Zeit, um mich immer wieder zu erholen.
Dann liess auch diese Kombination in
der Wirkung nach, sodass mir die Arzte
als nachstes die CAR-T-Zell Therapie vor-
schlugen und bei der Krankenkasse be-
antragten. Ich ging im November 2022 in
Pension. Interessanterweise zeigte die
Antikérpertherapie wieder Wirkung, d. h.
der M-Gradient ging wieder runter und
stabilisierte sich auf einem Niveau von
ca. 20 g/I.Ich beschloss in Abstimmung
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mit den Arzten, dass wir mit den Antikér-
pern weiter machen, denn mein Respekt
und meine Angst vor der CAR-T-Zell The-
rapie war schon recht gross und so woll-
te ich lieber die Strapazen mit all den
notwendigen Medikamenten im Rahmen
der Antikdrpertherapie ertragen.

Mein behandelnder Arzt riet mir aber, lie-
ber in einem doch noch recht guten kor-
perlichen Zustand in die CAR-T-Zell The-
rapie einzusteigen und so konnten wir
beim nachsten Anstieg (November
2023) auch den fiir mich glnstigsten
Termin - Friihjahr 2024 - fir die Durch-
fihrung wahlen, denn ich wollte, wenn
denn alles gut geht, im August 2024 wie-
der halbwegs auf den Beinen sein.

Wie kam die CAR-T-Zell Therapie aufs
Tapet? Wer hat diese vorgeschlagen
und wer entschieden, diese anzugehen?
Nach allen mdéglichen Therapien im Vor-
feld war die CAR-T-Zell Therapie der
nachste Therapieansatz. Der Vorschlag
kam vom behandelnden Arzt, die Ent-
scheidung trafen wir gemeinsam.

Es blieb mir zu dem damaligen Zeitpunkt
auch keine andere Maglichkeit, denn der
M-Gradient stieg wieder an, gleiches ta-
ten plétzlich auch die freien Leichtket-
ten. Ich wollte die Strapazen der langjah-
rigen Behandlungen mit den Antikérpern
und den notwendigen Medikamenten
endlich wieder reduzieren.

Gab es Schwierigkeiten bei der Zustim-
mung und bei der Kostentragung durch
die Krankenversicherung?

Die erste Kostengutsprache wurde
schon 2022 gegeben und im Jahr 2024
wurde diese einfach noch einmal aktua-
lisiert. Die Krankenkasse hat dabei ko-
operativ mitgewirkt und unterstitzt.

Wie sah der zeitliche Ablauf bei der
Durchfiihrung aus und wie hast du die-
se Zeit erlebt?




Gut war, dass zwischen dem Entschluss
bis zur Ausflihrung sehr viel Zeit lag, wir
also gut planen konnten. Es war keine
kurzfristige Entscheidung. Ich konnte
mich korperlich wie auch mental darauf
vorbereiten, denn die Angst und der Res-
pekt davor waren und sind noch heute
vorhanden. Jeder muss selbst Formen
fur sich finden, wie er damit umgeht. Po-
sitive Herangehensweise gepaart mit ei-
nem Ziel ist dabei meine Devise.

Als erstes wurde die Antikdrpertherapie
eingestellt, um dann ca. vier Wochen
spater die Zellentnahme durchfiihren zu
konnen. Da meine Armvenen nicht unbe-
dingt die Besten sind, wurde mir ein Ka-
theder am Hals gelegt. Dieser wurde
schon einen Tag vor der fiinfstiindigen
Zellsammlung gelegt. Im Nachhinein war
der Katheder sogar ein Vorteil, denn so
hatte ich die Hande wahrend der Zell-
sammlung frei. Die dann folgenden
sechs Wochen bis zur Riickgabe der
gentechnisch behandelten Zellen haben
wir mit einem Zyklus Antikdrpertherapie
Gberbrickt, denn das Myelom sollte
nicht unkontrolliert ,wuchern®. Vorunter-
suchungen fanden statt, d. h. Herz, Lun-
ge, Ganzkdrper CT und auch die Hirn-
strdme wurden gemessen.

Vor der Riickgabe der Zellen kam eine
ambulante dreitagige ,leichte Chemo-
therapie”. Drei Tage spater bekam ich
die behandelten Zellen. Die erwarteten
Fieberschibe setzten ein, konnten aber
meist mit herkémmlichen Mitteln kon-
trolliert werden, erst nach drei Tagen
musste ein spezieller Antikorper einge-
setzt werden, um das Fieber nicht zu
weit (iber 39° C ansteigen zu lassen. Die
nachsten Tage hatte ich noch leichtes
Fieber und auch einige wenige unscho-
ne Darmaktivitaten, doch nach zehn Ta-
gen im Spital waren auch meine Blut-
werte in einem so guten Zustand, dass
ich entlassen werden konnte. Danach
fanden in den ersten drei Wochen zwei-

mal wochentlich Untersuchungen statt.
Die Leichtketten waren von Beginn an
nicht mehr nachweisbar und auch der
M-Gradient reduzierte sich zusehends:
die Werte halbierten sich monatlich, so-
dass ich nach sechs Monaten nur noch
einen M-Gradienten von 2g/I habe.

Kannst du schon etwas iiber den Erfolg
der CAR-T-Zell Therapie aussagen?

Nach sechs Monaten ist der M-Gradient
laufend gesunken und ohne die standi-
gen Medikamente, welche ich bei allen
vorgangigen Therapien nehmen musste,
flihle ich mich kdrperlich viel besser. Ich
kann momentan sagen, schon diese
sechs Monate sind und waren ein voller
Erfolg. Die Lebensqualitat ist fir mich
extrem gestiegen. Nach der Therapie
mussen alle Impfungen erneuert wer-
den, doch es sind keine kérperlich for-
dernden Medikamente mehr notwendig.

Gab es Nebenwirkungen und wenn ja,
welche, wie stark und wie lange? Hast
du auch aktuell noch mit Nebenwirkun-
gen zu kdmpfen?

Wahrend der Therapie im Spital waren
es die beschriebenen Fieberschiibe tiber
ca. fiinf bis sechs Tage und die kleineren
Schwierigkeiten mit dem Verdauungs-
trakt. Nach der Therapie habe ich das
Geflhl, dass gewisse Muskel- und Ge-
lenkschmerzen evtl. von der Therapie
herrihren konnten, oder es hat einfach
mit dem Alterwerden zu tun, auf jeden
Fall kann ich damit gut leben, da ich mit
Bewegung und Training aber ohne Me-
dikamente damit umgehen kann.

Ist nach der durchgefiihrten CAR-T-Zell
Therapie eine Nachbetreuung notig (z.
B. eine Erhaltungstherapie) und wenn ja,
wie sieht diese aus? Sind Nachkontrol-
len notig?

Nachkontrollen sind unumganglich, doch
je besser die Blutwerte sich stabilisieren,

desto grdosser kénnen die Kontrollab-
stdnde werden. Die ersten drei Wochen
waren zwei Kontrollen je Woche not-
wendig, dann flir zwei Wochen einmal
pro Woche und jetzt sind wir bei einem
Rhythmus von einmal im Monat. Wenn
weiterhin alles stabil bleibt, dann wird
der Zeitraum entsprechend verlangert.
Eine Erhaltungstherapie ist nicht not-
wendig, doch mdglicherweise muss das
ein oder andere Mal in Hinblick auf die
Blutwerte mit Privigen (Immunglobuline)
oder mit Eisenpraparaten, um den Ha-
moglobinwert anzuheben, nachgeholfen
werden. Beides verlief (iber die Gabe als
Infusionsldsung bei mir véllig unproble-
matisch. Weiterhin werden im Rahmen
der Kontrolltermine die notwendigen
Impfungen wieder aufgefrischt.

Wie sieht dein (vorlaufiges) Fazit zur
CAR-T-Zell Therapie aus?

Ich wurde bisher sehr positiv von der
CAR-T-Zell Therapie Uberrascht, denn
mittlerweile geht es mir viel besser als
in der elfjahrigen Zeit, seit ich ab der Di-
agnose mit all den Therapien und deren
Auswirkungen konfrontiert wurde.

BULL'Ei"p N_g3

Hast du noch etwas Besonderes zu er-
ganzen oder eine Empfehlung abzuge-
ben?

Wie vor und wahrend jeder Therapie so
bleibt doch immer Respekt und Demut
vor der anstehenden Behandlung. Ich

wohl korperlich als auch mental dazu
gehort. Mir hat der Zuspruch und die Un-
terstiitzung meiner Partnerin und das
langjahrige Vertrauen zu dem ganzen
Team im Universitatsspital Basel gehol-
fen und dafir bin ich allen sehr dankbar.

© colourbox.de
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Basel

Sommerfest der Krebsliga

Wie jedes Jahr waren wir beim Som-
merfest der Krebsliga mit einem kleinen
Stand dabei. Neben dem interessanten
Gedankenaustausch mit anderen Grup-
pen und der Teilnahmema@glichkeit an
Yoga - oder Meditationskursen genos-
sen wir auch Kaffee und Kuchen im
sonnigen Garten.

Schleusenfahrt auf dem Rhein

Unser September Treffen hatten wir fir
einen gemeinsamen Ausflug genutzt. An
Bord des ,Rhystarn” ging es von Basel
nach Rheinfelden und zuriick. Bei schons-
tem Sonnenschein konnten wir den Blick
aufs Baseler Miinster, die Hafenanlagen
im oberen Baseler Rheinhafen aber auch
auf die wunderschonen Uferbereiche
zwischen Kaiseraugst und Rheinfelden
richten. Dort waren auch Graureiher und
Kormorane unsere Begleiter.

Leider war die Gruppe, bedingt durch ei-
nige kurzfristige Absagen, recht klein,
doch konnten wir Hanspeter, der Dienst
auf einer der Rheinfahren hatte, beson-
ders von Bord im Vorbeifahren griiBen.
Unser Winken und Rufen wurde von un-
serem Kapitan durch das Schiffshorn
tatkraftig unterstitzt.
Die Zeit auf dem Rhein zu verbringen, tat
dem gemeinsamen Austausch und der
Seele sicherlich gut, und flir das leibliche
Wohl war an Bord auch gesorgt.

Helmut Sommer
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Bern

Wir treffen uns jeden zweiten Mittwoch des Monats in der Bibliothek der
Krebsliga in Bern. In den Sommermonaten Juli und August pausieren die Tref-
fen, da viele unserer Mitglieder im Urlaub sind. Durchschnittlich nehmen sechs
bis sieben Personen regelmassig teil, um sich auszutauschen und zu unter-
stitzen.

Im Méarz besuchten drei Mitglieder und eine Angehdrige den Berner Tumor-
abend der Lindenhofgruppe zum Thema ,Wenn die Plasmazellen verriickt spie-
len“. Die Facharzte der Himatologie hielten ein interessantes Referat iber das
Multiple Myelom und stellten sowohl etablierte als auch neueste Therapiean-
satze vor. Dr. Pollak erklarte anschaulich die wichtigen Laboranalysen und Un-
tersuchungen fiir Myelompatienten.

Geneve

En 2024, notre groupe a continué a se réunir régulierement a intervalle de six
semaines environ. Nous avons eu la joie d'accueillir plusieurs nouveaux mem-
bres, chacun apportant avec lui des perspectives nouvelles et enrichissantes.
Cependant, cette année a également été marquée par la tristesse de perdre
I'un de nos membres. Il restera dans nos pensées.

Une sortie organisée a I'occasion des 100 ans de la Ligue Genevoise contre le
Cancer nous a permis de nous rencontrer dans une atmospheére plus détendue
et conviviale. De plus, certains membres de notre groupe se rendront le 16 no-
vembre a Annecy pour la Journée Nationale du Myélome qui est I'occasion de
s'informer sur les connaissances les plus récentes de la maladie, ses traite-
ments et les avancées médicales. Le theme de cette édition 2024 est « Vie af-

Lausanne

Et voila une année qui est passée avec une fois de
plus un joli nombre de rencontres chaleureuses et
enrichissantes a |'actif de notre groupe!

De discussions parfois bien sérieuses et touchantes
selon les situations a des échanges interactifs de
soutien mutuel en passant par des moments d'hu-
mour qui détendent I'atmosphere, le tout rempli de
respect mutuel, voila un peu les caractéristiques du

Vor der Sommerpause trafen sich einige von
uns zu einem gemdtlichen Mittagessen im
Schloss Reichenbach. Obwohl das Wetter
eher kihl war, konnten wir den Kaffee auf
der schonen Terrasse mit Blick auf die Aare
geniessen.

Unsere Gruppe besteht zum Teil aus lang-
jahrigen Teilnehmern, die teils intensive The-
rapien hinter sich haben oder sich derzeit in
stabilen Phasen der Krankheit befinden. Der
Austausch untereinander hilft uns, vonei-
nander zu lernen und uns gegenseitig zu er-
mutigen, die Herausforderungen der Erkran-
kung zu bewéltigen. Besonders schon ist es
zu sehen, wenn sich ein Mitglied nach einer
intensiven Therapie und einem langen Ge-
nesungsprozess wieder erholt.

Unser letztes Treffen im Jahr, im Dezember,
wird wie gewohnt mit einem kleinen Weih-
nachtsapéro abgeschlossen.

Rita Lohri

fective, relationnelle et sociale : Moi, le myé-
lome et les autres ».

Nos échanges ont souvent été sérieux, cen-
trés sur des sujets parfois difficiles, mais ils
ont aussi été ponctués de moments de lé-
gereté. Je pense par exemple a notre discus-
sion sur les meilleures biéres sans alcool du
canton!

En bref, 2024 a été une année riche en émo-
tions, en solidarité et en moments précieux
partageés.

Tourane Corbiére

groupe de lausanne cette année.... un grand grand

merci a tout les membres pour cette écoute mag-

nifique dont ils font preuve a chaque échange!
Sandrine Anken

BULLETIN




AUS
DEN

Winterthur

Wir sind eine kleine Gruppe, aktuell be-
stehend aus sechs Mitgliedern, die sich

alle zwei Monate zum Austausch trifft.
Dabei sind wir Gaste im ,Turmhaus®,

dem Begegnungszentrum der Krebsliga
des Kt. Zlrich. Die ,Kleinheit* der Gruppe
hat dabei auch den Vorteil, dass fiir alle
genug Zeit besteht, um angehort und

moglichst gut verstanden zu werden.

Dabei gibt es immer wieder Erkenntnisse
und Tipps, wie mit dem MM gut, bezie-
hungsweise mdglichst gut gelebt wer-
den kann.

Bei schonem, warmem Wetter, haben
wir das Treffen auch schon aus den Rau-
men des Turmhauses auf die Terrasse
des Restaurants des nahegelegenen
Kantonsspitals ins Sonnenlicht verlegt.

Heini Zingg

REGIONALGRUPPEN

Ostschweiz / St. Gallen

Die Gruppe Ostschweiz/St. Gallen
zeichnet sich durch eine breite Vielfalt
aus. Dies betrifft zum einen mal die
Dauer der Myelom Krankheit seit der
Diagnose und zum andern den Stand
der Therapie. Eine Patientin lebt schon
seit 1992, mithin seit Gber 30 Jahren,
mit der Krankheit. Und beim Stand der
Therapien haben wir die ganze Breite
vertreten - von der Giber Jahre andau-
ernden Erstlinien-Erhaltungstherapie
bis zu mehreren Anlaufen mit Folge-

therapien. Nur eine Person mit einer
CAR - T Zelltherapie haben wir bis
dato noch nicht bei uns in der Grup-
pe. Auch vom Alter her ist die Band-
breite recht gross: von 53 bis 85
Jahren, was allerdings nicht als aus-
sergewdhnlich zu bezeichnen ist. Bei
der Geschlechterverteilung sind die
Manner momentan in der Uberzahl
(rund 60 %). Das Einzugsgebiet der
Teilnehmenden an unseren Treffen
erstreckt sich Uber eine beachtliche
Distanz von Davos bis Kreuzlingen.

Diese Vielfalt kommt der Gruppe in
vielerlei Hinsicht zugute. Die unter-
schiedlichen Therapien und deren
Erfolg oder auch Misserfolg geben
Anhaltspunkte Gber den mdglichen
weiteren Verlauf bei der eigenen
Therapie sowie Uber die mdglichen

Anschlusstherapien bei einem Rezidiv. In Be-
zug auf die Nebenwirkungen ist eine grosse
Spannweite live prasent und gibt so oft eine
wertvolle Hilfe fir die Bewaltigung der ,las-
tigen“ Begleitumstande.
Es ist schon erstaunlich und natrlich auch
erfreulich, dass die monatlichen Treffen,
trotz der zwangslaufig sich wiederholenden
Fragestellungen, immer wieder einen er-
spriesslichen und niitzlichen Austausch un-
ter den Teilnehmenden ermdglicht. Die in der
Regel sehr gute Prasenz bestéatigt diese Er-
kenntnis eindrtcklich.
Dass in der Gruppe auch das Mentale und
das Zwischenmenschliche eine grosse Rolle
spielen, ist spirbar und stellt eine wichtige
Unterstltzung dar. Ganz in diese Richtung
geht jeweils auch unser geselliger Sommer-
anlass. Dieses Jahr haben wir gemeinsam
den Baumwipfelpfad in Mogelsberg besucht
mit einer interessanten Fiihrung und einem
anschliessenden, trotz etwas durchzogenem
Wetter, fréhlichen Picknick.

Florin Rupper



Zentralschweiz / Luzern

Auch im Jahr 2024 fanden die Treffen
der Myelomgruppe Luzern/Zentral-
schweiz alle zwei Monate in den Raum-
lichkeiten der Krebsliga in Luzern statt.
Der Erfahrungsaustausch wird vor allem
von neu diagnostizierten Patienten sehr
geschétzt. Die Diagnose Multiples Mye-
lom stellt das Leben eines jedes Patien-
ten auf den Kopf. Es stellen sich viele
Fragen: wie kann ich weiterleben mit der
Krankheit, welche Therapien sind am er-
folgreichsten, wie gehe ich mit den Ne-
benwirkungen um, soll ich mich krank-
schreiben lassen; dies alles und noch
viel mehr sind Themen, welche wir an
den Treffen besprechen. Und all das un-
ter dem Siegel der Verschwiegenheit.
Neben all den krankheitsbedingten The-
men wird jeweils auch privates bespro-
chen, tiber Hobbies und Leidenschaften
berichtet und oft auch gelacht.

Zurich

Zu unseren Treffen kamen in diesem
Jahr zwischen 13 und 18 Teilnehmer je-
weils in unterschiedlicher Zusammen-
setzung. Wir durften fiinf neue Mitglieder
begrissen, mussten aber leider auch
von drei Kolleginnen Abschied nehmen.
Unsere Teilnehmerliste umfasst aktuell
44 Myelompatientinnen und -patienten.
Im November vergangenen Jahres luden
wir Bea Goldman, MSc, Dipl. Pflegefach-
frau Intensivpflege, Consulting Medical
Cannabis Care, zu einem Vortrag Uber
medizinischen Cannabis ein. Wir lernten
viel Praktisches aus der Cannabinoidme-
dizin und Uber die beiden Wirkstoffe THC
und CBD. So kann Medizinalcannabis als
Add On vielseitig eingesetzt werden, sei
es bei der Chemotherapie, bei Nebenwir-
kungen der Therapeutika, bei therapie-
bedingten Hautproblemen oder zur Ver-
besserung der Lebensqualitat beitragen.
Seit August 2022 kann jeder Arzt Medi-
zinalcannabis mit dem BtM -Rezept ver-
schreiben Es ist aber kein therapeuti-
sches Wundermittel. Ganz wichtig sind
Interprofessionalitdt sowie gute Patien-
teninformation.

Auch der gesellschaft-
liche Aspekt soll bei
den Treffen nicht zu
kurz kommen. So sit-
zen wir gerne noch bei
Kaffee und Kuchen zu-
sammen und diskutie-
ren weiter, bevor wir
uns verabschieden und
gestarkt an Leib und
Seele nach Hause ge-
hen.

Im November werden wir, wie jedes
Jahr, das Treffen auswarts verbringen.
Letztes Jahr besuchten wir die Vogel-
warte in Sempach. Ein toll gemachtes
Museum, das ich hiermit allen herzlich
empfehle.

Leider mussten wir auch dieses Jahr
wieder von einer lieben Mitpatientin fir
immer Abschied nehmen. Jeder Todes-

In das neue Jahr starteten wir im Res-
taurant Oase, wo wir uns und unsere
Partnerinnen und Partner kulinarisch
verwohnen liessen. Unser Sommeraus-
flug flihrte uns seit mindestens 2016 mit
Zug und Schiff auf die Insel Ufenau, ei-
nem besonderen Kraftort, wo wir uns
sehr wohl und in deren Restaurant wir
uns immer bestens umsorgt fiihlten. Lei-
der mussten wir dieses Jahr nach einer
anderen Lokalitat Ausschau halten, denn
wir konnten die neuen Auflagen fir
Gruppenreservationen nicht erflllen. Ein
kleines Projektteam um Pia wurde nach
intensiven Abklarungen fiindig im Res-
taurant im Park im Griiene. Wir verbrach-
ten dort in der malerisch angelegten

fall macht uns jeweils wieder bewusst,
dass unsere Krankheit immer noch nicht
heilbar ist und wir uns immer wieder von
liebgewordenen Menschen verabschie-
den missen.

Heidi Duner
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Parkanlage oberhalb des Zirichsees bei
herrlichem Sommerwetter ein paar ge-
mutliche Stunden. Das Feedback aller
Teilnehmer war rundum positiv.
Im November haben wir Jelena Linder
(Leitung Erndhrungsberatung, ZIO AG -
Zentrum fir integrative Onkologie] zu
Gast, um mit ihr ergédnzende Fragen zum
Video-Interview ,Ernahrung” (siehe un-
sere Website unter Aktuelles) zu disku-
tieren. Auch dieses Jahr werden wir uns
im Dezember zu einem ,normalen” Aus-
tausch treffen, daflir im Januar wieder
mit einem feinen Essen das neue Jahr
beginnen.

Ute Diem
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Ansprechpartner
der regionalen
Selbsthilfegruppen

MULTIPLES

Basel

Helmut Sommer
Riehenstrasse 20
4058 Basel
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Rita Lohri
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3019 Bern
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Ostschweiz / St. Gallen

Auf unserer Homepage finden Sie zahlreiche Informationen und aktuelle Beitrage. Florin Rupper
Seestrasse 115b
9326 Horn

WWW.MULTIPLES-MYELOM.CH Tel. 0718551086
Winterthur
Vorstand MPS Medizinischer Beirat Heini Zingg
Florin Rupper, Prasident Dr. med. Christian Taverna Léwenstrasse 15
Helmut Sommer Prof. Dr. med. Christoph Driessen 8400 Winterthur
Ute Diem, Aktuarin Prof. Dr. med. Jakob Passweg Tel. 052 2224731
H.Bldl Dur.ler Prof. Dr. med. Chrlstc.J.ph Renner Zentralschweiz / Luzern
Rita Lohri Dr. med. Kaveh Samii

Heidi Duner
Ritlimatte 14
6043 Adligenswil

PD Dr. med. Jeroen Goede

Unser MM-Bulletin erhalten Sie kostenlos. Mit einer freiwilligen Spende auf unser Tel. 041 37057 81
Konto unterstitzen Sie unsere Anlésse und Projekte. .

Ebenfalls danken wir Ihnen fiir Todesfallspender. Zirich

Die Spenden sind steuerabzugsberechtigt. Ute Diem

Im Santenbiiel 4
8843 Stetten SH
Tel. 079 4529552
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