Online:

NEWSLETTER 2014102

Liebe Patientinnen und Patienten,
liebe Angehdrige,
sehr geehrte Damen und Herren,

In dieser und den nachsten Ausgaben wollen
wir uns dem Thema

Myelom-Studien

widmen. Nach einer personlichen Einfuihrung
zu diesem Thema, berichten in den nachsten
Ausgaben unsere medizinischen Beirate, Prof.
Goldschmidt vom Universitatsklinikum Heidel-
berg und Prof. Einsele vom Universitatsklini-
kum Wdirzburg, Uber klinische Myelom-
Studien, die in ihren Zentren durchgefuhrt
werden. Beide Hauser gehoren in Deutschland
zu den grof3ten Studienzentren fur das Multip-
le Myelom und arbeiten im Rahmen ihrer Stu-
diengruppen bundesweit mit vielen anderen
Krankenhausern und z.T. mit niedergelasse-
nen Onkologen zusammen.

Soll ich an einer Studie teilnehmen oder
nicht?

Das ist eine Frage, die im Laufe der Erkran-
kung immer wieder auftaucht. Sie wird oft, so
auch in unserem Online-Forum, unter Be-
troffenen kontrovers diskutiert.

Aus meinem eigenen Umfeld war ich als An-
gehdrige bzw. als Freundin drei Mal mit dieser
Fragestellung konfrontiert.

Meine persdnlichen Erfahrungen

zunachst mit meinem Mann, der mit knapp
vierzig Jahren 1992 mit Multiplem Myelom Typ
IgG, Stadium 3A nach Salmon & Durie diag-
nostiziert wurde. Dem damaligen Stand der
Medizin entsprechend wurde er ,klassisch” mit
Melphalan, Prednison, Dexamethason (MPD)
behandelt. Andere Therapieoptionen standen
damals noch nicht zur Verfligung. Mitte der
90er Jahre wurde in Deutschland erstmals die
Hochdosis-Therapie mit nachfolgender auto-
loger Stammzelltransplantation (ASZT) in Stu-
dien angeboten. Die Risiken schienen meinem
Mann damals zu hoch bzw. er wollte sich die-
se Therapieoption fiur den Fall ,aufsparen®,
dass andere Mdoglichkeiten ausgeschopft wa-
ren. Ich selbst teilte seine Meinung nicht,
konnte ihn aber nicht von einer frihzeitigen
ASZT tberzeugen. Schlie3lich nach 10 Jahren
klassischen und einigen experimentellen The-
rapien (-versuchen) entschied er sich ange-
sichts des sich mittlerweile massiv ausbreiten-
den Mye-loms flr eine Doppeltransplantation
autolog/ allogen. Diese Entscheidung traf er
moglicherweise zu spat und er konnte auch
2003 nicht mehr vom ersten neuen Medika-
ment Velcade profitieren.

Meine Schwester, vor gut drei Jahren an einer
sehr aggressiven Brustkrebsart erkrankt, ent-
schied sich nach intensiven Beratungen mit
mir und anderen, an der ihr vorgeschlagenen
Studie teilzunehmen. Es folgten Operation,
Chemotherapie und Bestrahlung mit anschlie-
Bender Erhaltungstherapie. Sie wurde sorgfal-
tig aufgeklart, insbesondere uber mdgliche
Nebenwirkungen und von ihrem behandelnden
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Arzt gebeten, sorgfaltig alle Auffalligkeiten zu
notieren. Sie hat sehr diszipliniert ihre Thera-
pien insbesondere ihre Tabletteneinnahme
(Erinnerungsalarm via Handy) durchgefiihrt,
Nebenwirkungen beobachtet und MaRnahmen
dagegen mit ihren medizinischen Betreuern
beraten und durchgefiihrt. Bis heute ist sie
Rickfall-frei. Auch wenn die Studie vorzeitig
beendet wurde, wird sie weitere drei Jahre
engmaschig Uberwacht werden. Sie ist Uber-
zeugt, sich richtig entschieden zu haben.

Die dritte persénliche ,Begegnung” mit diesem
Thema hatte ich erst jlingst mit einem jungen
CML-Patienten (Chronische Myeloische Leu-
kéamie), der sich vor einigen Jahren an einem
zu diesem Zeitpunkt noch experimentellen
Studienversuch erfolgreich beteiligt hat. Das
damals erprobte Medikament hat nicht nur ihm
geholfen, sondern entwickelte im weiteren
Verlauf zu einer erfolgreichen Standardthera-

pie.

Sie koénnen diesen drei ,Erfahrungen” ent-
nehmen, dass ich generell positiv, aber wie ich
glaube, nicht unkritisch einer Studienteilnahme
gegentber stehe.

Studienteilnahme — eine ganz persodnliche
Entscheidung

Sie kann von jedem und jeder nur nach Abwa-
gung aller Chancen und Risiken, versorgt mit
ausreichenden Informationen durch den Arzt,
getroffen werden. Es macht sicher einen gro-
RBen Unterschied, ob ich kurz nach Diagnose,
noch geschockt und véllig aus dem Lot gera-
ten, mit der Frage nach einer Studienteilnah-
me konfrontiert werde. Oder aber, wie so oft
beim Myelom, schon eine Reihe von Thera-
pien hinter mir habe, und dringend eine weite-
re, neue Behandlungsoption bendétige.

Fir diese schwierige Entscheidung sollte sich
jeder und jede ausreichend Zeit nehmen, evtl.
in Etappen vorgehen, sich nicht zu allzu
schnellem Handeln genétigt sehen. Die Mye-
lomerkrankung lasst dies in aller Regel auch
zu (Ausnahme akute Knochen- oder Nierenge-
fahrdung).

Die Gesprache mit dem Arzt sollten gut vorbe-
reitet sein. Machen Sie sich eine Liste mit den
Fragen, die lhnen wichtig sind und lassen Sie
sich, wenn mdglich von einer Person lhres
Vertrauens begleiten. Vier Ohren héren mehr,
vier Hande konnen sich leichter Notizen ma-
chen und zwei Kopfe bringen vielleicht unter-
schiedliche, aber fruchtbare Argumente in die
Diskussion ein. Auf jeden Fall haben mein
Mann und ich dieses Vorgehen lber alle Jahre
bei groReren Behandlungsentscheidungen so
praktiziert.

Mogliche Fragen an den Arzt

o Wie sieht die vorgeschlagene Therapie aus?

o Welche Vorteile hat sie gegeniber anderen
Behandlungsoptionen?

e Gibt es weitere Myelom-Studien, die bei
Ihnen durchgefuhrt werden?

e Welche Untersuchungen mussen bei Teil-
nahme an dieser Studie (noch) gemacht
werden? Erhalte ich dartiber alle Befunde?

e Mit welchen Risiken und Nebenwirkungen
muss ich rechnen bzw. sind méglich? Kon-

nen diese evtl. gelindert oder beseitigt wer-
den? Welche Auswirkungen haben sie auf
meine Lebensqualitat?

e Was passiert, wenn ich mit den Nebenwir-

kungen nicht zurechtkomme — kann ich dann

die Studienteilnahme abbrechen und werde
ich dann mit einer weniger belastenden The-
rapie weiter behandelt?

Falls gefahrliche Nebenwirkungen oder ein

Fortschreiten der Erkrankung auftreten, wird

dann die Behandlung abgebrochen werden

und eine Alternative gewahlt?

e Wie sehen Betreuung und Uberwachung
wahrend der Studie aus — hier am Klinikum
und/oder durch (meinen) ortlichen Onkolo-
gen?

e Wie geht es weiter nach Beendigung der
Studie?

e Gibt es Studienteiinehmer, mit denen ich

evtl. uber ihre Erfahrungen sprechen kann?

Entstehen fur mich durch Teilnahme an der

Studie zusétzliche Kosten oder Versiche-

rungsrisiken? Werden z.B. Fahrtkosten er-

stattet?

Wie viel Zeit bekomme ich, um die Patien-

teneinwilligung sorgféltig durchzulesen und

evtl. mit neuen Fragen zu kommen?

So oder ahnlich kdnnten Ihre Fragen bei ei-
nem Arztgespréach lauten. Das Wichtigste:
Nehmen Sie sich Zeit, damit Sie fur sich zu
einer fur Sie stimmigen Entscheidung kom-
men.

In diesem Sinne wiinsche ich lhnen alles Gute
Lisa Kotschi,
AMM-Online, Vorsitzende

Fir Ruckfragen oder Feed-Back erreichen Sie
mich unter kotschi@myelom.org.

Weitere Informationen zu klinischen Mye-
lom-Studien finden Sie auf unserem Portal,
darunter aktive Studien an verschiedenen Or-
ten und Regionen in Deutschland. Diese fin-
den Sie auf unserem Portal beginnend mit

http://www.myelom.org/studien/allg-
information.html.

Darliber sind in unserer Rubrik Literatur
zwei Broschiren zum Thema eingestellt, u.a.
hrg. von der Stiftung Deutsche Leukamie- &
Lymphom-Hilfe sowie der Deutschen Krebshil-
fe.

Patienten- und Angehdrigenveranstal-
tungen im Juni + Juli

e Bundesweit: Schmerzaktionstag am 3. Juni
mit kostenloser Telefonhotline

e Freising/Miinchen am 21.+ 22. Juni 2014
17. bundesweiter DLH-Patientenkongress
u.a. mit Themen zum Multiplen Myelom

e KolIn: 26. Juni zum Thema: Patienten in der
Krise - Welche Hilfe brauchen betroffene
Angehorige?

e Minchen, 7. Juli.: 14. Symposium der
Myelom-Hilfe Minchen u.a. mit Prof. Einsele
und Straka

Detailinformationen finden Sie unter
http://www.myelom.org/veranstaltungen.html

Unterstutzen Sie uns: Kontoverbindung der AMM-Online, gemeinnitziger Verein; Spendenkonto: Stadtsparkasse Minchen;
IBAN: DE0O9 7015 0000 1003 1267 68 — BIC: SSKMDEMM
V.i.S.P. Lisa Kotschi und Dr. rer. nat. Rolf Pelzing, Vorstand der AMM-Online
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