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Florin Rupper
Président der MKgS

Liebe Leserinnen, liebe Leser

Die  Myelom  Kontaktgruppe
Schweiz (MKgS) feiert in diesem
Jahr ihr 20-jahriges Bestehen. Sehr
vieles ist in diesen zwanzig Jahren
im Umfeld des Multiplen Myeloms
passiert.

Unsere Patientenorganisation
MKgS hat eine erfreuliche Ent-
wicklung hinter sich und zdhlt
heute zu einer anerkannten An-
sprechstelle bei der Bewaltigung
der Krankheit Multiples Myelom.
Ein kurzer Uberblick tiber die Ent-
wicklung der MKgS in diesen
zwanzig Jahren ist in diesem Bul-
letin enthalten.

Die MKgS will sich aber nicht auf
den Lorbeeren ausruhen. Wir wol-
len uns den kommenden Heraus-
forderungen stellen und uns
weiterentwickeln. Der Vorstand hat
deshalb beschlossen, unseren
Verein zu erneuern und fit flir die
Zukunft zu machen.

Dies soll mit einer neuen Namens-
gebung, verbunden mit einem
neuen Erscheinungsbild, auch nach
aussen sichtbar werden. Aber auch
inhaltlich wollen wir unsere Ziele
erweitern und insbesondere die

Offentlichkeitsarbeit und  die
Wahrnehmung als Patientenorga-
nisation verstarken.

Die Vorbereitungsarbeiten sind
weit fortgeschritten und wir beab-
sichtigen, die Umsetzung noch in
diesem Jahr anzugehen.

Bei all diesen Bestrebungen verfol-
gen wir das Ziel, den Myelom-
Betroffenen - in erster Linie den
Patientinnen und Patienten, aber
auch deren Angehdrigen - eine
optimale Unterstiitzung zu ge-
wahrleisten.

Wenn Sie Anliegen und Wiinsche
dazu haben, dann teilen Sie uns
diese mit. Wir werden uns derer
annehmen!

Unsere Patientenorganisation geht
motiviert und in einer positiven
Grundstimmung in die Zukunft. Ich
wiinsche mir, dass dies auch fiir Sie
personlich moglich ist.

Herzliche Griisse
Florin Rupper, Prasident MKgS



20-jahriges Jubilaum der MKg$S

Am 7. September 2019 feierte die Myelom Kontaktgruppe Schweiz (MKgS) ihr 20-jihriges Jubildum mit einem gesamt-

schweizerischen Anlass in Luzern.

Prasident Florin Rupper durfte im
kleinen Hérsaal der Uni Luzern uber
70 Teilnehmende aus der ganzen
Deutschschweiz begriissen. In seinem
Riickblick zeigte er die wichtigsten
Stationen und Meilensteine der erfolg-
reichen Entwicklung der MKgS auf.

Das Festreferat wurde durch Frau Dr.
Yvonne Gilli zum Thema ,Kosten
wichtiger als Gesundheit" gehalten.

Anhand verschiedener Darstellungen
und Statistiken zeigte sie eindrticklich
die Entwicklung der Gesundheitskos-
ten, deren Zusammenhidnge im Ge-

samtkontext des Gesundheitswesens
sowie die Problematik der Steuerung
der Versicherungspramien.

Im abschliessenden Ausblick gab der
Prasident die neue Namensgebung
unserer Patientenorganisation be-
kannt. Ab 2020 tritt die bisherige
MKgS unter dem Namen und Logo
MPS - Myelom Patienten Schweiz auf.
In seinen Ausfiihrungen beleuchtete
er die Zielsetzungen in den Bereichen
Information, Unterstiitzung und Ein-
flussnahme und schloss den Festakt
mit einer Botschaft ab.

Die Prasentatinon zum Jubildum fin-
den Sie auf unsere Homepage unter
"Aktuelles”

Anschliessend begab sich die Gesell-
schaft zu Fuss zur nahegelegenen
Schiffsanlegestelle auf das Motorschiff
LBrunnen” zu einer dreistiindigen
Rundfahrt auf dem Vierwaldstatter-
see inklusive einem feinen Mittages-
sen an Bord.

Angeregte Gesprache unter den Teil-
nehmenden rundeten die gelungene
Jubildumsveranstaltung ab.
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Von der MKgS zu MPS

Die MKgS feiert in diesem Jahr ihr 20-jdhriges Bestehen. Unsere Patientenorganisation hat eine erfreuliche
Entwicklung hinter sich und ist heute eine anerkannte Ansprechstelle bei der Bewdltigung der Krankheit Multiples

Myelom in der Schweiz.

Auch den kiinftigen Herausforderungen will sich die MKgS stellen und mit frischem Elan in die Zukunft gehen.
Dies soll mit einer neuen Namensgebung, verbunden mit einem neuen Erscheinungsbild, auch nach aussen sichtbar
werden. Aber auch inhaltlich wollen wir unsere Ziele erweitern und insbesondere die Offentlichkeitsarbeit und die

Wahrnehmung als Patientenorganisation verstdrken.

Vonder — 5

“x.

Myelom Kontaktgruppe Schweiz

Die Zielsetzungen fiir die Zukunft:

Unterstiitzung der MM Patienten

und derer Angehdrigen

1. Information Offentlichkeit, Betroffene
2.Unterstiitzung Patienten und Angehdrige
3. Einfluss Projekte, Gesundheitspolitik

Zu

) Myelom Patienten
Schweiz

Die Botschaft lautet

A Wir leisten einen aktiven Beitrag
B Wir fordern das positive Denken

C Wir kdmpfen fiir die Therapie

D Wir unterstiitzen die Betroffenen
E Wir suchen Kooperationen

F Wir hoffen auf Heilung
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Krebsinfotag des Universitatsspitals Basel
am 9. Februar 2019

Der Krebsinfotag stand unter dem Titel ,, Gemeinsam mehr Chancen'”.

Die MKgS hatte zusammen mit der lymphome.ch, Frau Pfau, einen Stand.
Zahlreiche Interessierte haben sich eingehend informiert. Vor allem hat das
Faltblatt, Informationen zu lhren Laborwerten” sowohl bei Betroffenen als
auch bei den anwesenden Arzten grosses Interesse gefunden.

BULLETIN Die nachfolgenden interessanten Themen wurden angeboten:
® Neue Entwicklungen in der Krebsdiagnose und Krebstherapie
von Prof. Dr. K. Heinimann

Personalisierte Onkologie von Andreas Wicki

Pathologie wozu? Von PD Dr. Silvia Holler

Die Kraft der Bewegung bei Krebs, von Anna Estermann
Krebstherapie durch das Schlisselloch -

Interventionelle Radiologie von Prof. Christoph Zech

Quelle: MKgS/RB
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Schweizer Patienten mit Multiplem Myelom befragt
Generell hohe Zufriedenheit mit Betreuung

am 9. Februar 2019

St. Gallen - Eine in der Deutsch- und Westschweiz durchgefiihrte Befragung von Patienten mit Multiplem Myelom
zeigte, dass die Betroffenen mit ihrer Betreuung generell zufrieden sind. Sie wiinschen sich jedoch, dass ihre

Nebenwirkungen von den betreuenden Arzten besser wahrgenommen werden.

Dieses Jahr feiert die Myelom Kontaktgruppe Schweiz (MKgS) ihr 20-jihriges Jubildum. Florin Rupper, Prdsident der
MKgS, iiber Relevanz und Konsequenz dieser Patientenbefragung.

Inwiefern erachten sie diese Patien-
tenumfrage als relevant?

Florin Rupper: Die Umfrage ist ein
Beispiel dafiir, dass Patienten ernst
genommen werden. Der informierte
Patient wird als kompetenter Ge-
sprachspartner wahrgenommen und
in Therapieentscheidungen miteinbe-
zogen. Das erachte ich als sehr rele-
vant.

Inwiefern schitzen Sie diese Patien-
tenumfrage als relevant ein?

Die Umfrage zeigt, dass Multiple-
Myelom-Patienten mit ihrer Betreu-
ung grundsatzlich zufrieden sind. Das
ist ein erfreuliches Ergebnis, und es
deckt sich mit meinen eigenen Erfah-
rungen als Myelompatient. Auch ich
wiirde mich als gut betreut und gut
informiert bezeichnen.

Und doch wiinschen sich ein Teil der
Patienten noch mehr Informationen ...
Ich glaube, dass im Internet heute so
viel Information zur Verfligung steht,
dass man damit schon wieder uber-
fordert sein kann. Die MKgS stellt auf

ihrer Website ebenfalls diverse Bro-
schiiren zur Verfiigung. Die Informa-
tion ist eigentlich vorhanden. Die Fra-
ge lautet vielleicht eher: Wie finde ich
die Information, nach der ich suche,
genau dann, wenn ich sie brauche.
Also: die richtige Information zur
richtigen Zeit.

Was hat Sie bei den Ergebnissen eher
liberrascht?

Ein wenig erstaunt haben mich die
zum Teil erheblichen Unterschiede
zwischen der West- und der Deutsch-
schweiz, die ich mir auch nicht erkla-
ren kann. Gehen die deutschschweizer
Arzte wirklich so viel besser mit den
unerwiinschten Wirkungen um? Ich
habe keine Erkldrung fiir diese Unter-
schiede. Man darf sich dadurch aber
auch nicht vom guten Gesamtbild ab-
lenken lassen.

Was ist weiter aufgefallen?

Interessant finde ich auch die hohe
Bereitschaft, an Studien teilzuneh-
men, auch wenn es in der Schweiz
nicht viele Gelegenheiten dazu gibt.

Die Population von Myelompatienten
ist klein und es gibt nur wenige Zen-
tren. Und dann muss der Patient auch
noch die Studienkriterien erfiillen. Es
zeigt uns aber, dass die Patienten Stu-
dien gegeniiber aufgeschlossen sind
und wir damit auf sie zugehen diirfen.

Wo sehen Sie aktuell Handlungsbe-
darf?

Unsere Schwerpunkte bleiben weiter-
hin die Information und Unterstiit-
zung der Patienten und gewisser
Forschungsprojekte.

Was wir jedoch ausbauen mochten,
ist unsere Einflussnahme auf die Ge-
sundheitspolitik. Uns beschaftigt sehr
stark die Diskussion, inwiefern die gut
wirksamen aber kostspieligen Thera-
pien in der Schweiz Gberhaupt zuge-
lassen und die Kosten dafiir von den
Krankenversicherern  {ibernommen
werden. In diesem Bereich finden
besorgniserregende Entwicklungen
statt. Wir mochten uns noch mehr
dafiir einsetzen, dass die Patienten-
stimme gehort wird.

BULLETIN
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Neuigkeiten beim Multiplen Myelom:

Bericht vom ASH Kongress 2018

Das 60. Jahrestreffen der Amerikanischen Gesellschaft fiir Himatologie (American Society of Hematology, ASH) vom
1. bis 4. Dezember 2018 in San Diego bot erneut die Méglichkeit, sich liber neueste Entwicklungen auf dem Gebiet der
Hidmatologie zu informieren. Mehr als 25.000 Teilnehmer besuchten den Kongress. Auf dem weltweit bedeutendsten
jéhrlichen Treffen in der Himatologie wurden neben aktuellen Forschungsergebnissen und neuen Entwicklungen in
der Diagnostik und Therapie auch spannende zukunftsorientierte Trends und Strategien bewertet und es wurde
diskutiert, wie diese Erkenntnisse in die Praxis umgesetzt werden kGnnen.

Hochdosischemotherapie mit auto-
loger Stammzelltransplantation

Die Hochdosischemotherapie mit au-
tologer Stammzelltransplantation ist
in Deutschland weiterhin die Stan-
dardtherapie fiir fitte Patienten mit
neudiagnostiziertem, therapiepflich-
tigem Multiplem Myelom und kann
auch bei Wiederauftreten der Erkran-
kung erfolgreich eingesetzt werden.
Auf dem ASH-Kongress 2018 wurden
Ergebnisse mehrerer interessanter
Studien vorgestellt.

Eine wichtige Rolle spielt die Wahl
der Behandlung vor und nach der ei-
gentlichen Hochdosischemotherapie.
Hier wurden die endgiiltigen Ergeb-
nisse zweier grosser Phase-IlI-Studien
aus Italien und Spanien zur Vor- und
Nachbehandlung mit Bortezomib/
Thalidomid/Dexamethason vorgestellt
(sog. VTD-Schema). Die Daten der mit
VID behandelten Patienten sind ein-
driicklich: Nach zehn Jahren waren in
der italienischen Studie noch 609%
der Patienten am Leben und 349% oh-
ne Fortschreiten der Erkrankung. Bei
Patienten mit glnstigster Risikokon-
stellation (keine Hochrisikozytogene-
tik, 1SS-Stadium I, komplettes Anspre-
chen) waren es sogar 79 % bzw. 51 %.
In beiden Studien war VID gegenlber
einer Vor- und Nachbehandlung mit
Thalidomid oder Bortezomib, kombi-
niert mit Chemotherapie, liberlegen.
Diese Daten belegen, dass die Kombi-
nation der beiden wichtigsten Sub-
stanzklassen in der Therapie des Mul-

tiplen Myeloms - Proteasomen-Hem-
mer und Immunmodulatoren - der je-
weiligen Einzeltherapie liberlegen ist
und dass vor allem bei Patienten mit
giinstigen Risikomerkmalen mit den
heutigen Mdglichkeiten exzellente
Resultate erzielt werden kdnnen.

Eine oft untersuchte, aber bisher
ungeklarte Frage ist, ob zwei nachei-
nander geschaltete Hochdosischemo-
therapien mit autologer Stammzell-
transplantation gegeniiber dem ein-
fachen Vorgehen einen Vorteil bieten.
Eine grosse Metaanalyse mit insge-
samt 909 Patienten aus drei grossen
Phase-III-Studien zeigt nun erneut ei-
nen Gesamtlberlebensvorteil fiir die
Doppeltransplantation, der bei Pa-
tienten mit ungiinstiger Risikokon-
stellation (Hochrisikozytogenetik, ISS-
Stadium 1I/11l, kein komplettes An-
sprechen) besonders ausgepragt ist. In
der Vergangenheit kamen Studien mit
ahnlicher Fragestellung allerdings zu
anderen Ergebnissen.

Angesichts der vielen neuen Substan-
zen stellt sich heutzutage die Frage,
ob eine Hochdosischemotherapie mit

autologer Stammzelltransplantation
tiberhaupt noch notwendig ist. Bishe-
rige Studien wiesen stets einen Vorteil
flir die Transplantation nach. Eine ita-
lienische Phase-Ill-Studie vergleicht
nun die hochwirksame Kombination
Carfilzomib, Lenalidomid und Dexa-
methason (KRD-Schema) liber zwolf
Zyklen (ohne Hochdosischemothera-
pie mit autologer Stammzelltrans-
plantation) mit insgesamt acht Zyklen
KRD plus Hochdosischemotherapie
mit autologer Stammzelltransplanta-
tion. Sehr friihe Ergebnisse zeigen,
dass diese beiden Strategien ein ver-
gleichbar tiefes Ansprechen erzielen.
0Ob dies auch ein vergleichbares Uber-
leben mit sich bringt, wird die
Zukunft zeigen.

Neue Substanzen

Neue Substanzen wie Daratumumab,
Elotuzumab, Carfilzomib, Ixazomib
und Pomalidomid, um nur einige zu
nennen, haben in der Behandlung des
Multiplen Myeloms zu einem grossen
Fortschritt gefiihrt. Zudem sind viele
neue Kombinationstherapien mdglich.
Zunehmende Bedeutung erfdhrt ins-

Proteasomen-Hemmer | Antikarper Ubersicht iiber neue Wirkstof-
Bortezomib Elotuzumab fe bzw. Wirkstoffgruppen in

Carfilzomib Daratumumab der Behandlung des Multiplen
Ixazomib Isatuximab Myeloms. Die griin markierten

Substanzen sind in Deutsch-

Checkpoint-Hemmer

Atezolizumab Thalidomid

Immunmodulatoren

Lenalidomid
Pomalidomid

land und in der Schweiz be-
reits fiir die Behandlung von
Patienten mit Multiplem
Myelom zugelassen.




besondere die Immuntherapie, was
sich auch in der Anzahl wissenschaft-
licher Beitrdge beim ASH-Kongress
2018 widerspiegelte. Sehr viele im-
muntherapeutische Ansdtze sind in
der Entwicklung. Im Fokus stehen vor
allem antikdrperbasierte Therapiean-
satze und CAR-T-Zell-Therapien.

Die MAIA-Studie verglich in der Erst-
behandlung von Myelompatienten die
bereits in spateren Therapielinien
zugelassene Kombination Daratumu-
mab/Lenalidomid/Dexamethason mit
Lenalidomid/Dexamethason. Hierbei
zeigte sich eine deutliche Uberlegen-
heit der Dreifachkombination, insbe-
sondere hinsichtlich der Zeit bis zum
Fortschreiten der Erkrankung, die um
knapp 509 verlangert war. Die Rate
der Patienten, bei denen keine mini-
male Resterkrankung (MRD) mehr
nachgewiesen werden konnte, war
mit der Dreifachkombination dreimal
so hoch wie mit der Zweifachkombi-
nation. Ein Zulassungsantrag bei der
europaischen Arzneimittelzulassungs-
behorde fiir die Dreifachkombination
(zur Erstbehandlung) wurde einge-
reicht. Eine Zulassung fiir die Kombi-
nation Daratumumab/Bortezomib/
Melphalan/Prednison (D-VMP) zur
Erstbehandlung von Myelompatien-
ten besteht bereits seit Mai 2018.

Besonders viele Beitrdge gab es zu
CAR-T-Zell-Therapien. Bei der CAR-T-
Zell-Therapie werden Myelompatien-
ten T-Zellen entnommen und diese

gentechnisch so verdndert, dass sich
die T-Zellen gegen Myelomzellen rich-
ten. Zielstruktur ist auch hier in der
Regel das Merkmal BCMA (B-Cell Ma-
turation Antigen). Aktuell lduft eine
Vielzahl an Phase-I-Studien.

Dariiber hinaus sind auch allogene
CAR-T-Zell-Therapien in der Entwick-
lung. Hierbei werden T-Zellen gesun-
den Spendern entnommen und
gentechnisch so verdndert, dass sie
Myelompatienten verabreicht werden
kénnen. Dies wiirde Patienten zukiinf-
tig die Sammlung der eigenen T-Zel-
len ersparen und einen schnelleren
Einsatz der CAR-T-Zell-Therapie er-
maglichen.

Hochrisiko Smoldering Myeloma

Auch auf dem ASH-Kongress 2018
waren Behandlungsoptionen fiir Pa-
tienten mit Smoldering Myeloma und
hohem Risiko fiir ein Fortschreiten der
Erkrankung ein viel diskutiertes The-
ma [to smolder (engl.): schwelen,
glimmen, gliihen]. Irene Ghobrial vom
Dana-Farber-Cancer-Institut in Bos-
ton, USA, stellte Ergebnisse einer Pha-
se-I[-Studie vor, in welcher die Kom-
bination Elotuzumab/Lenalidomid/
Dexamethason untersucht wurde. In
dieser Studie wurde die Zeit bis zum
Ubergang in ein therapiepflichtiges
Multiples Myelom bestimmt. Die Pa-
tienten erhielten acht Therapiezyklen
der Dreifachkombination gefolgt von
einer Erhaltungstherapie mit Elotu-
zumab/Lenalidomid fiir insgesamt

24 Zyklen. Die Gesamtansprechrate
lag bei 849%. Keiner der Patienten
hatte einen Ubergang in ein Therapie-
pflichtiges Multiples Myelom. Die
hdufigsten beobachteten Nebenwir-
kungen waren Miidigkeit, Durchfall
und erhohter Blutzucker. Insgesamt
schliessen die Autoren, dass die un-
tersuchte Kombinationstherapie gut
vertrdglich ist und eine hohe An-
sprechrate zeigt.

Minimale Resterkrankung
Auf dem ASH-Kongress 2018 wurden
zahlreiche klinische Studien prasen-
tiert, bei denen das Ausmass der Mi-
nimalen Resterkrankung (MRD) er-
fasst wurde. Besonders interessant
und klinisch bedeutend sind in diesem
Zusammenhang die Studien CASTOR
und POLLUX. Die Ergebnisse dieser
Studien zeigen, dass Daratumumab in
Kombination mit der Standard-Thera-
pie (Bortezomib/Dexamethason bzw.
Lenalidomid/Dexamethason) zu ho-
hen Ansprechraten fiihrt und das An-
sprechen zum Teil auch lange anhilt.
Da eine MRD-Negativitat tiber einen
Zeitraum von mindestens sechs Mo-
naten zu einem besseren Uberleben
fiihrt, empfehlen die Studienleiter,
das Erreichen einer dauerhaften
MRD-Negativitat als Therapieziel zu
definieren. Dieses Ziel scheint insbe-
sondere mit einer Daratumumab-hal-
tigen  Kombinationstherapie gut
erreichbar zu sein.

Quelle: DLH - MKgS/F. Rupper
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Am 27. April 2019
ging das bereits
neunte Symposium
der Myelom Kon-
taktgruppe Schweiz
(MKgS) im Swissotel
in  Ziirich-Oerlikon
tber die Biihne.
Rund 230 Interes-
sierte nahmen da-
ran teil, was eindriicklich zeigt, dass
unser Symposium einem grossen Be-
diirfnis entspricht.

In seiner Begrilissung verwies der Pra-
sident der MKgS, Florin Rupper, auf
die hohe Bedeutung einer guten In-

Riickblick auf das

9. Patientensymposium
vom 27. April 2019
im Swissotel Ziirich-Oerlikon

formation zum Multiplen Myelom.
Viele Studien belegen, dass gut infor-
mierte Patienten eine erhéhte Chance
haben, um mit der Krankheit zurecht-
zukommen und damit nachweislich
bessere Lebensumstiande haben. Das
Symposium erfiillt in dieser Hinsicht
somit eine wichtige Aufgabe.

Am Vormittag referierte zuerst Dr.
Christian Taverna liber die Grundla-
gen zur Behandlung des Multiplen
Myeloms. Anschliessend stellte Prof.
Dr. Christoph Driessen neue Therapien
und Medikamente zum Multiplen
Myelom vor.

Die beiden Referate am Nachmittag

widmeten sich dem Umfeld der ei-
gentlichen Erkrankung. Prof. Dr. Gerd
Nagel beleuchtete das Thema ,Leben
mit dem MM. Was kann ich selbst fiir
mich tun?" Und schliesslich gab Dr.
Matthias Rostock einen Uberblick
tiber den Umgang mit Nebenwirkun-
gen bei MM Therapien.

Aus dem Publikum konnten den ein-
zelnen Referenten Fragen gestellt
werden und die Diskussionen unter
den Betroffenen vornehmlich wah-
rend des Mittagessens rundeten ein
wiederum gelungenes Symposium ab.

Florin Rupper



Dr. Christian Taverna,
leitender Arzt Onkologie,
Kantonsspital Miinsterlingen

Prof. Dr. Gerd Nagel
Président Stiftung
Patientenkompetenz

Prof. Dr. Christoph Driessen
Chefarzt Onkologie und
Hdmatologie,
Kantonsspital St. Gallen

Dr. Matthias Rostock
Leiter Poliklinik,
Universitdtsspital Zirich
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Der Weg des Myelompatienten
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VitaminB17 ,Vom Einsatz ist dringend abzuraten”

Amygdalin/Vitamin B17 / Aprikosenkerne

Vitamin B17, friiher unter dem Namen Laetrile bekannt, wird als alternative Krebstherapie angeboten.
Bei Vitamin B17 handelt es sich um kein Vitamin sondern um den Inhaltsstoff der Bittermandel, das Amygdalin, die-
ses kommt auch in bitteren Aprikosen-, und Mandelkernen vor. Die Internetseiten der Anbieter versprechen Heilung

auch bei fortgeschrittenen Tumoren und wecken Hoffnung bei den Betroffenen.

Von diesen Versprechungen sind bisher keine bewiesen.
Im Gegenteil: Amygdalin ist eine giftige Substanz, die fiir Menschen gefdhrlich ist!

Es handelt sich um eine Glykosidver-
bindung, aus der das in den Kernen
der Friichte enthaltene Enzym Alpha-
Glucosidase Blausdure freisetzen
kann. Nach oraler Aufnahme wird aus
Amygdalin Mandelonitril freigesetzt
und durch die Flora im Darm zu Ben-
zaldehyd und Cyanid transformiert, so
dass eine Intoxikationsgefahr besteht.
Sie kann zu einer lebensgefahrli-
chen Blausdurevergiftung fiihren!

Vitamin B17 wird in der Alternativen

Medizin zur Prdvention von Tumor-

erkrankungen und als alternative

Therapiemethode angeboten.

Als Erklarung fir die postulierte Wir-

kung werden im Wesentlichen zwei

verschiedene Theorien angeboten:

1.Tumorerkrankungen entstehen
durch einen Mangel an Vitamin B17
- damit besteht eine einfache
Maglichkeit zur Therapie oder Pra-
vention.

2.Es bestehen Unterschiede in der En-
zymausstattung mit Alpha-Glucu-
ronidase und Rhodanase zwischen
gesunden und Tumorzellen. Je nach
Argumentationskette soll in Tumor-
zellen mehr Cyanid entstehen bzw.
dieses dort nicht entgiftet werden
konnen, wahrend dies in gesunden
Zellen moglich sei.

Wirksamkeit in Bezug auf den Ver-
lauf der Tumorerkrankung

In einer Studie aus den 80er Jahren
wurde gezeigt, dass Amygdalin keinen
positiven Einfluss auf die Krebser-
krankung hat. Im Gegenteil traten

Symptome einer Blausaurevergiftung
auf.

Wissenschaftliche Erkenntnisse:

1.Amygdalin ist kein Vitamin. Deshalb
gibt es keinen Mangel an dieser
Substanz, der eine Krebserkrankung
auslosen kann.

2.Die postulierte Unterscheidung der
Enzymausstattung zwischen Tu-
mor- und gesunden Zellen konnte
bisher nicht belegt werden.

3.In Kasuistiken wurde eine Reihe von
erheblichen Nebenwirkungen be-
richtet:
Erbrechen, Fieber, Abgeschlagen-
heit, Uberséuerung, Kopfschmerzen,
schwere abdominale Krampfe, He-
patosplenomegalie, Kopfschmerzen,
Schwindel, Kollaps, Muskelschwa-
che, Benommenheit, Krampfe,
Herzrasen, Luftnot, metabolische
Azidose, Hypoxie, Lungenddem,
Agranulozytose, hamolytische An3-
mie, neutropenische Sepsis, Hdmat-
urie, nephrogener Diabetes insipi-
dus, kardiorespiratorischer Arrest,
Koma. Mehrere Todesfélle sind pu-
bliziert worden.
V.a. bei oraler Einnahme entwi-
ckeln sich Zeichen der Cyanidinto-
xikation, Berichte zur intravendsen
Gabe fehlen weitgehend. Allerdings
wurde ein Fallbericht mit einer
neutropenischen Sepsis nach i.v.
Gabe (schulmedizinische Therapie:
Trastuzumab) berichtet.

4.\Vlitamin C erhoht die Toxizitdt von
Amygdalin. Da Vitamin C ein hdu-
figer Bestandteil alternativer Krebs-

therapien ist, besteht hier ein be-
sonderes Risiko bei gleichzeitiger
Anwendung.

5.Eine klinische Studie mit 178 Pa-
tienten mit unterschiedlichen Kar-
zinomen untersuchte Amygdalin in
Kombination mit einer ,metaboli-
schen Therapie" aus Didt, Enzymen
und Vitaminen und fand keinen Be-
nefit in Bezug auf Stabilisierung
oder Besserung der Tumorerkran-
kung. Ebenso wenig zeigte sich ein
Vorteil in Bezug auf eine Symptom-
verbesserung. Mehrere Patienten
entwickelten Zeichen der Zyanid-
intoxikation oder einen hohen
Zyanidspiegel bis zur letalen Dosis.

6.Das aktualisierte Cochrane-Review
weist in ungewohnter Deutlichkeit
auf ein eindeutig negatives Risiko-
Nutzen-Verhdltnis bei fehlenden
Belegen (keine randomisierten kon-
trollierten klinischen Studien) fiir
einen klinischen Nutzen und hohem
Risikopotential hin.

7.Nach Einschdtzung des Bundesin-
stituts flir Arzneimittel und Medi-
zinprodukte (BfArM) ist Amygdalin
als ,bedenkliches Arzneimittel" im
Sinne des §5 Arzneimittelgesetz
(AMG) einzustufen. ,Bedenkliche
Arzneistoffe diirfen danach nichtin
Verkehr gebracht werden und nicht
an anderen Menschen angewendet
werden. Eine Abgabe ist somit fir
Amygdalin selbst dann unzulassig,
wenn eine arztliche Verordnung
vorliegt."

Quelle: PRIO und MKgS (rb)
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Weniger als fiinf Prozent aller Patien-
ten mit Multiplem Myelom haben ein
nicht-sekretorisches Myelom. lhre
Krankheit kann nicht durch die Anwe-
senheit von monoklonalem (M) Pro-
tein im Blut und Urin oder Immun-
fixations-Untersuchungen diagnosti-
ziert und verfolgt werden, jedoch
kann es im Knochenmark oder in
Biopsien von Knochenldsionen ent-
deckt werden. Patienten mit nicht-
sekretorischem Multiplen Myelom
werden genauso wie Patienten mit
Multiplem Myelom behandelt.

Ich kenne keine andere Person mit ei-
nem nicht-sekretorischen Multiplen
Myelom.

Meine Krankengeschichte begann mit
einer Beule an der Stirn. Ich war der
Meinung, dass ich meinen Kopf, wie
auch schon, am Griff meiner Kiichen-
kombination angeschlagen hatte.
Mein Hausarzt meinte, es ware ein
Furunkel und er wolle mir dieses nach
seinen Ferien entfernen. In der Zwi-
schenzeit hatte ich aber einen Termin
bei meinem Gynékologen, der mich
auf dieses Furunkel ansprach. Er 6ff-
nete die Beule und hat sofort den
Ernst der Lage erkannt und mich mit
dem Taxi ins Spital gesandt und einen
Neurologen avisiert.

Der Neurologe erkldrte, man miisse so
rasch wie mdoglich operieren, da die
Gefahr bestehe, dass der Tumor sonst
ins Gehirn wachse. Er hat mich dann

noch in der gleichen Woche operiert.
Nach der Operation kam ich zu mei-
nem heutigen Onkologen, welcher mir
die Diagnose erklarte sowie das wei-
tere Vorgehen von Chemotherapie
und eventueller Stammzellentherapie.
Meine Reaktion war nicht so heftig,
wie die meines Umfeldes. Fiir mich
kam alles so schnell, dass ich gar
nicht lange lberlegen konnte, was
das alles bedeutete. Ich konsultierte
das Internet und musste feststellen,
dass ich noch ungefahr zwei Jahre zu
leben habe und verstand nun die Auf-
regung meiner Angehdrigen.

Ich war damals 71 Jahre alt und hatte
mir liberlegt, dass vielleicht meine
Zeit gekommen sei, habe dann aber
immer meinen Arzten vertraut, wel-
che mir Mut machten und es ging mir
psychisch immer gut.

Die Stammzellentherapie habe ich
sehr gut lberstanden, nur hatte ich
im Krankenhaus Miihe zu verstehen,
dass so viele junge Leute mit Leuka-
mie da waren. Ich war froh, als ich
schon nach 14 Tagen nach Hause ge-
hen durfte!

Wahrend der Behandlungszeit haben
mir vor allem mein Onkologe und
mein Lebenspartner viel geholfen.

Leider hatte ich ein Jahr nach der
Stammzellentherapie noch eine
Brustkrebsoperation. Zum Gliick wa-
ren aber meine Lymphdriisen nicht
betroffen, so dass ich keine Chemo

sondern (nur) Bestrahlungen brauchte.
Psychisch gesehen hatte ich mit mei-
ner Krankheit nie ein Problem. Ich
kam in die Selbsthilfegruppe, um an-
dern Mut zu machen und hoffe, dass
ich das immer noch kann.

Fiir mich sind diese jungen Leukamie-
kranken, denen ich im Spital begegnet
bin, der Grund, weshalb ich mich ger-
ne fiir den ,Tag der Tat" einsetzen
mochte.

Am ,Tag der Tat", am 21. September
2019, machten auch ein paar von
unserer Gruppe gemeinsam mit der
Bernischen Krebsliga wieder auf die
Blutstammzellspende aufmerksam.

Wenn meine Gruppenkolleginnen und
-kollegen von ihren Blutwerten spre-
chen, habe ich den Eindruck, dass sie
sehr stark darauf fokussiert sind und
mehr Miihe haben als ich, etwas Ab-
stand zur Krankheit zu bekommen.

Unsere Gruppe finde ich super, ich ha-
be keine Wiinsche, ausser, etwas zu
unternehmen wie fiir den ,Tag der
Tat"

Ich hoffe, dass es unseren neuen Mit-
gliedern bei uns gut gefallt und sie et-
was von uns profitieren kdnnen.

Rosmarie Hofmann, im Juni 2019



Aus der MKgS Selbsthilfegruppe Basel

Anstelle unseres alljahrlichen Grillplausches -

ein etwas anderer Sommerevent der Selbsthilfegruppe Basel

Mitglieder der SHG Basel und deren
Partnerinnen und Partner trafen sich
am 20. Juli 2019 um 10.30 Uhr an der
Schiffldnde zur grossen 4-Schleusen-
fahrt mit der ,Rhystdrn" auf dem
Rhein. Piinktlich um 11 Uhr hiess es
.Leinen los."

Waihrend wir vier Schleusen durch-
fuhren, konnten wir die Reise, die uns
nach Rheinfelden und zuriick flihrte,
bei angeregter Unterhaltung und ei-
nem guten Mittagessen geniessen.
Auch Petrus war auf unserer Seite
und liess die Sonne scheinen.

Zufrieden und gliicklich fiir den scho-

nen Tag kamen wir um 15.45 Uhr
wieder in Basel an.

Ruth Bédhler

fir die Selbsthilfegruppe Basel
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Myelom Kontaktgruppe Schweiz
Ansprechpartner der regionalen
Selbsthilfegruppen

Basel

Ruth Béhler
Obesunneweg 9
4144 Arlesheim
Tel. 061/7015719

Bern

Jeannette Cotting
Hardeggerstrasse 16
3008 Bern

Tel. 031/3711873

Lausanne

Sandrine Anken
Route de Daillens 1
1305 Penthalaz
Tel.021/8610168

Genéve

Tourane Corbiére

10 chemin Falletti
1224 Chéne-Bougeries
Tel.021/7297011
oder 079/22119 64

Ostschweiz / St. Gallen

Florin Rupper
Wiggenrainstrasse 14a
9404 Rorschacherberg
Tel. 071/8551086

Zentralschweiz / Luzern

Felix Erny
Etzelstrasse 12
8840 Einsiedeln
Tel. 055/12 1406

Selbsthilfegruppe fiir
Angehdrige von MM Betroffenen

Christine Horstmann
Vonmattstrasse 20
6003 Luzern
Tel.076/59543 75

Ziirich

Heini Zingg
Lowenstrasse 15
8400 Winterthur
Tel. 0522224731



