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Liebe Patientinnen und Patienten,
liebe Angehorige,

die Diagnose einer ,,chronischen myeloischen Leukamie® (kurz ,CML") kann das
Leben von einem Moment auf den nachsten vollig verandern. Fir die meisten
Betroffenen kommt die Diagnose vollig unerwartet und wirft zahlreiche
Fragen auf: Was bedeutet die Diagnose fr mich und meine Angehorigen? Welche
Behandlungsmoglichkeiten gibt es? Wie geht das Leben mit der Erkrankung
weiter? Wo kann ich Unterstitzung bekommen?

Die chronische myeloische Leukamie ist eine bdsartige Erkrankung des blut-
bildenden Systems. Oft wird sie verallgemeinernd als Blutkrebs bezeichnet. Im
Vergleich zu anderen Leukdamien schreitet sie in der Regel nur langsam voran.
Dank moderner Therapien kann die Krankheit bei vielen Patienten sogar so
weit eingedammt werden, dass ein weitgehend normales Leben moglich ist.

Die Broschiire will einen Uberblick tiber verschiedene Themen geben: von der
Diagnose und den Moglichkeiten zur Behandlung der CML Gber den Ablauf der
Nachsorge bis hin zum Leben mit der Erkrankung.

Wir hoffen, dass diese Inhalte fir Sie hilfreich sind und Sie beispielsweise darin
unterstitzen kdnnen, die Erkrankung besser zu verstehen, um sich mit lhrem Arzt,
mit Ihren Angehorigen oder auch anderen Betroffenen austauschen zu kénnen.

Wir wiinschen lhnen alles Gute.

lhr
Bristol-Myers Squibb Onkologie-Team
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Das gesunde blutbildende System

Wie funktioniert das blutbildende System?

Die Blutbhildung (Hamatopoese) hat ihren Ur-
sprung im Knochenmark.! Blutbildendes Kno-
chenmark findet sich vor allem in groen Knochen
wie Beckenknochen, Schulterblattern, Rippen,
Brustbein, Schadel, Wirbeln und Oberarm- sowie
Oberschenkelknochen.? Im Knochenmark sind
sogenannte Blutstammzellen enthalten, die sich
in lymphoide und myeloische Stammzellen wei-
terentwickeln.

Aus den lymphoiden Stammzellen werden Uber
eine Zwischenstufe drei Arten weiler Blutkorper-
chen gebildet: Nattrliche Killerzellen, T-Lympho-
zyten und B-Lymphozyten. Alle spielen eine wich-
tige Rolle im Immunsystem bei der Abwehr und
Bekampfung von Erkrankungen.3*

Aus den myeloischen Stammzellen entstehen
direkt oder Uber eine Zwischenstufe drei verschie-
dene Formen von Blutzellen: rote Blutkodrperchen,
Blutplattchen sowie bestimmte weile Blutkorper-
chen. Die roten Blutkérperchen (Erythrozyten)

versorgen die Korperzellen vor allem mit Sauer-
stoff, die Blutplattchen (Thrombozyten) helfen
beim Wundverschluss und die Granulozyten, eine
weitere Gruppe der weiBen Blutkdrperchen, ge-
horen wie die Killerzellen und Lymphozyten zum
Immunsystem (Abb. 1, Seiten 8-9, links).4

Die Blutzellen haben je nach Typ eine unter-
schiedlich lange Lebensdauer. Daher produziert
der Korper ein Leben lang Blutzellen, um die ab-
gestorbenen Zellen zu erneuern.!

Erkrankungen des blutbildenden Systems

Verschiedenen Erkrankungen des blutbildenden
Systems liegt eine Stérung der normalen Entwick-
lung der Blutzellen zugrunde. Es werden zu viele
kranke Blutzellen gebildet, die die gesunden Blut-
zellen verdrangen. Daher sind die Betroffenen
haufig sehr infektanfallig oder leiden an Blut-
armut. Eine dieser Erkrankungen ist die chroni-
sche myeloische Leukamie.®
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Chronische myeloische Leukdmie

Was ist eine chronische myeloische Leukamie?

Die chronische myeloische Leukdmie (CML) ist eine
Erkrankung des blutbildenden Systems. Die CML
entsteht durch eine unkontrollierte Vermehrung
bestimmter weier Blutkdrperchen (altgr. leukods =
weiB3, haima = Blut), die vom Knochenmark aus-
geht (altgr. myelos = Mark).®

Neben der CML gibt es noch weitere Formen der
Leukdmie. Sie werden alle als ,,Blutkrebs” bezeich-
net.” Bei der CML kommt es durch die krankhafte
Verdnderung (Entartung) einer Blutstammzelle
zur massenhaften Vermehrung der Granulozyten —
bestimmte weiBe Blutkérperchen, die als Teil des
menschlichen Immunsystems der Abwehr von
Krankheiten dienen. Bei Patienten mit CML rei-
fen die Granulozyten allerdings nicht mehr aus,
weshalb sie ihre normale Abwehrfunktion nicht
erflllen kdnnen. Zudem unterliegen sie nicht dem

natlrlichen Prozess des ,programmierten Zell-
todes” (Apoptose). Dieser sorgt bei normal entwi-
ckelten Zellen dafur, dass sie wieder absterben,
wenn sie nicht mehr benotigt werden. Die Folge ist
eine zunehmende Ausbreitung der unreifen Zellen,
auch Blasten genannt, zunachst im Knochenmark.
In spateren Phasen treten sie unkontrolliert ins Blut
Uber. Gesunde Blutzellen werden folglich verdrangt
und in ihrer Funktion eingeschrankt.®8

Eine mogliche Auswirkung davon ist beispielsweise
eine erhodhte Infektanfalligkeit, da die unreifen wei-
Ben Blutkdrperchen die Krankheitserreger nicht
mehr effektiv bekdmpfen kdnnen und zu wenig
gesunde vorhanden sind, um diese Aufgabe zu
Ubernehmen. Teilweise konnen durch die unge-
hemmte Zellvermehrung auch Blutgerinnsel und
GefaBverschliisse auftreten.®
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Chronische myeloische Leukdmie

Warum entsteht die chronische myeloische Leukdmie?

Die Entwicklung einer chronischen myeloischen
Leukamie (CML) ist hauptséachlich auf einen Gen-
defekt zurlickzuftihren: das sogenannte Philadel-
phia-Chromosom. Es wurde nach dem Ort seiner
wissenschaftlichen Entdeckung 1960 benannt.*®
Bei ungefahr 95 % der CML-Patienten lasst sich
dieses Chromosom nachweisen. Sie werden als
Philadelphia-Chromosom positiv (Ph+) bezeichnet.
Bei weiteren 3% der Patienten ist ein spezielles,
verdndertes Eiweil nachweisbar, aber nicht das
Chromosom selbst.!! CML-Patienten, bei denen
weder ein Philadelphia-Chromosom noch das ver-
anderte EiweiB nachgewiesen werden kann, leiden
entweder an der seltenen chronischen myelomo-
nozytdren Leukdmie oder der atypischen CML.'?

Das Philadelphia-Chromosom entsteht, wenn bei
der Zellteilung Teile der Chromosomen 9 und 22
abbrechen und sich an den Bruchstellen des je-
weils anderen Chromosoms anlagern (reziproke
Translokation). Chromosom 9 bricht im Bereich
des Gens ABL-Tyrosinkinase und Chromosom 22

im Bereich des Gens BCR. Die beiden Abschnitte
ABL und BCR verschmelzen auf Chromosom 22
zum Fusionsgen BCR-ABL (Philadelphia-Chromo-
som). Dieses neue Gen flhrt zu verschiedenen Pro-
zessen wie der vermehrten Zellteilung und Hem-
mung des ,programmierten Zelltodes” (Abb. 1,
Seiten 8-9, rechts).!!

Bei der Entstehung des Philadelphia-Chromosoms
handelt es sich um eine zuféllige Mutation. Daher
ist es nicht vererbbar. Bisher wurden nur wenige
Faktoren identifiziert, die diese Mutation beglins-
tigen kénnen. Dazu zahlen ionisierende Strahlung
und Benzol. So haben beispielsweise nach den
Atombombenabwrfen wahrend des Zweiten Welt-
krieges auf Hiroshima und Nagasaki japanische
Arzte Uber eine deutliche Zunahme von CML-Fal-
len berichtet.'® Ebenso steht Benzol, das in fossi-
len Brennstoffen, Tabakrauch oder auch bestimm-
ten Losungsmitteln enthalten ist, im Verdacht, eine
CML beglinstigen zu kénnen.!
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Chronische myeloische Leukdmie

Abb. 1: das gesunde blutbildende System und
die entartete Bluthildung bei der CML im Vergleich

Modifiziert nach 4.
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Chronische myeloische Leukdmie
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Die entartete Blutbildung bei der CML ist auf das Philadelphia-Chromosom zuriickzuftihren.
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Das Philadelphia-Chromosom mit dem abnormalen BCR-ABL-Fusionsgen signalisiert
dem Knochenmark, unkontrolliert weiBe Blutkérperchen zu produzieren. AuBerdem
schitzt Ph+ diese unreifen Zellen vor dem Zelltod.
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Chronische myeloische Leukdmie

Wie viele Menschen sind betroffen?

Grundsatzlich kénnen Personen aller Altersgrup-
pen an einer chronischen myeloischen Leukdmie
erkranken. Bei den meisten Patienten tritt die
Erkrankung jedoch erst zwischen dem 55. und 60.
Lebensjahr auf. Im Durchschnitt erkranken jahr-
lich etwa 1.000 bis 1.200 Ménner und Frauen

deutschlandweit neu an CML.'® Manner sind im
Schnitt 1,4-mal haufiger von der CML betroffen als
Frauen.'® An den verschiedenen Leukdmieformen
erkrankten im Jahr 2014 in Deutschland insge-
samt rund 13.700 Personen (Abb. 2).17

e 2
Abb. 2: Neuerkrankungen an Leukamie in Deutschland
Modifiziert nach 17.
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3. Symptome, Diagnose & Stadieneinteilung

Welche Beschwerden kdnnen auftreten?

Oberbauchbeschwerden

Bei einem Teil der Patienten stellt
sich im Verlauf der Erkrankung ein
Druckschmerz im Oberbauch ein.
Urséachlich dafir kann ein Anschwellen der Milz
sein. Sie gehort zu den sogenannten sekundaren
lymphatischen Organen und dient unter anderem
der Vermehrung von weien Blutkérperchen. Im
Krankheitsverlauf kann es daher zu einer Uber-
funktion der Milz kommen, die sich in einer Milzver-
groBerung bzw. -schwellung widerspiegeln kann.'®
Die Milzschwellung kann vom Arzt bei der korper-
lichen Untersuchung ertastet und im Ultraschall-
bild sichtbar gemacht werden. Zum Zeitpunkt der
Diagnose einer CML ist die VergréBerung der Milz
der haufigste Befund im Rahmen der korperlichen
Untersuchung.'®

Infektanfalligkeit

Zu haufigeren Infekten und Fieber

kann es kommen, weil durch die
CML-Erkrankung die Menge gesunder
Immunzellen abnimmt und das kérpereigene Im-
munsystem geschwacht wird. Denn die vermehrt
produzierten unreifen Granulozyten sind funktions-
unttchtig. AuBerdem ist die normale Leukozy-
ten-Bildung gestort, was zu einem Mangel an

reifen und gesunden weiBen Blutkdrperchen fihrt.
Da diese aber essenziell fur ein gut funktionieren-
des Immunsystem sind, wird der Korper anfalli-
ger fur Infektionen, insbesondere durch Bakterien
und Pilze.?°

Blutarmut (Anamie)

Von einer Blutarmut (Andmie)

spricht man, wenn die Anzahl der

roten Blutkdrperchen vermindert ist.

Sie entsteht durch die Verdrangung gesunder
Blutzellen durch die exzessiv gebildeten leuka-
mischen Zellen. Viele Krankheitszeichen, die sich
im Verlauf einer CML auspragen konnen, beruhen
auf einer Anamie. Dies sind beispielsweise M-
digkeit und Abgeschlagenheit als Zeichen einer
schlechteren Sauerstoffversorgung der Organe,
da ohne ausreichend rote Blutkérperchen auch
die Sauerstoffkapazitat des Blutes reduziert ist.®

.4

Leistungsabfall

Ein anhaltendes Mudigkeitsge-

fuhl, das trotz ausreichend Schlaf

nicht besser wird, kann ein Symp-

tom der CML sein und Patienten veranlassen,
einen Arzt aufzusuchen. Oftmals berichten die
Patienten dann auch von einem Leistungsknick,

®



Symptome, Diagnose & Stadieneinteilung

sodass sie Alltagsaktivitdten wie Arbeiten, Ein-
kaufen oder Kinderbetreuung als ungewdhnlich
anstrengend empfinden. Dieser Symptomkom-
plex aus anhaltender Mudigkeit, Leistungsschwa-
che, Schlappheit und oftmals auch depressiven
Verstimmungen wird auch als Fatigue bezeichnet.
Haufig liegt eine Blutarmut (Andmie) zugrunde.?!

Kurzatmigkeit

Auch das Geflhl, schwer Luft zu

bekommen, wird bei der CML durch

einen Mangel an roten Blutkérperchen

ausgeldst. Bei gesunden Menschen transportieren

die roten Blutkérperchen gentigend Sauerstoff zu

den Organen des Korpers. Bei CML-Patienten ist

die Anzahl der roten Blutkérperchen jedoch ver-

mindert, sodass sie sich schneller erschopft oder

auBer Atem fihlen. Durch eine intensivere Atmung

versucht der Kérper diesen Sauerstoffmangel aus-
zugleichen.?®

Blutungsneigung

CML beeintrachtigt nicht nur die

im Knochenmark produzierten ro-

ten Blutkdrperchen, sondern auch

weiBe Blutkdrperchen und Blutplattchen (Throm-
bozyten). Im Verlauf der Erkrankung werden haufig

zu viele oder zu wenige Thrombozyten gebildet. Ein
Mangel an Thrombozyten kann zu einer verstark-
ten Blutungsneigung flhren, da die Blutplattchen
wichtige Funktionen der Blutgerinnung Gberneh-
men. Mogliche Anzeichen sind:??

Haufiges Nasen- oder Zahnfleischbluten

Neigung zu punktférmigen Hautblutungen
(Petechien)

Leichtes Entstehen von blauen Flecken
(Hamatomen)

e \Verzogerte Blutstillung nach Verletzungen

Die genannten Beschwerden sind unspezifisch
und kénnen durch ganz verschiedene (haufig
harmlose) Erkrankungen hervorgerufen werden.
Dennoch sollten sie von einem Arzt abgeklart
werden.

®
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Symptome, Diagnose & Stadieneinteilung

Wie wird die Diagnose gestellt?

Je friher eine Erkrankung erkannt wird, desto besser
kann sie in der Regel behandelt werden. Ein Besuch
beim Arzt sollte daher nicht aufgeschoben werden.
Fur die Diagnose wird der Arzt verschiedene Unter-
suchungen und Tests durchftihren. Erst die Beur-
teilung aller Ergebnisse gibt zuverlassig Aufschluss
darlber, ob eine CML vorliegt oder nicht.

Anamnese und kérperliche Untersuchung?!’®

Im Rahmen des Anamnesegesprachs sind Schilde-
rungen des Patienten Uber die Vorgeschichte mogli-
cher Beschwerden wichtig. Auch Berichte zu Lebens-
gewohnheiten kénnen von Bedeutung sein, zum
Beispiel, wenn sich in manchen Bereichen Veran-
derungen eingestellt haben, die eventuell einer CML
zugeordnet werden konnen (Appetit, Schlaf). An-
schlieBend wird der Arzt den Patienten korperlich
untersuchen. Im Rahmen der Untersuchung beur-
teilt der Arzt den allgemeinen Gesundheitszustand
und achtet auf mogliche Anzeichen fir eine CML
wie etwa eine Schwellung der Milz.

Differentialblutbild!®

Im Labor wird im néchsten Schritt ein Differential-
blutbild angefertigt. Dazu wird eine Blutprobe zum
Beispiel aus einer Armvene enthommen und mikros-
kopisch untersucht. Eine stark erhdhte Anzahl weiBer

Blutkérperchen oder unreifer Vorstufen kann ein
Hinweis auf CML sein. Bei entsprechendem Ver-
dacht wird daher auch das Knochenmark analysiert.

Knochenmark- und Chromosomenanalyse!>23

Fur die Knochenmarkanalyse wird eine kleine Menge
Knochenmark — meist aus dem Beckenknochen —
entnommen. AnschlieBend wird im Labor analysiert,
wie haufig bestimmte Zellen im Knochenmark vor-
kommen (Zytologie). AuBerdem wird das Erbgut der
Knochenmarkzellen mittels einer Chromosomen-
analyse untersucht (Zytogenetik). Dabei ist der
Nachweis des Philadelphia-Chromosoms flr die
Diagnose einer CML entscheidend.

PCR-Diagnostik!>23

Die sogenannte Polymerase-Kettenreaktion (PCR)
vervollstandigt die Diagnostik. Sie ist ein sehr empfind-
liches Untersuchungsverfahren und kommt zum Ein-
satz, um Veranderungen im ,,Bauplan® der einzelnen
Gene (molekulare Ebene) nachzuweisen. Somit lassen
sich Aussagen Uber die Aktivitat der Krankheit treffen
und die Menge des fur die CML verantwortlichen
BCR-ABL-Transkripts bestimmen. Die PCR-Diagnos-
tik ist auch ein wichtiges Instrument fur die Verlaufs-
beobachtung, um beim Patienten den Grad des
Ansprechens auf die Behandlung zu Uberwachen.

®



Symptome, Diagnose & Stadieneinteilung

Welche Stadien gibt es?

Eine CML verlauft Gblicherweise langsam und
schleichend und verursacht anfangs keine oder
nur geringe Symptome. Der Verlauf der Erkran-
kung wird in drei Phasen eingeteilt, die sich im
Anteil der leukdmisch verdnderten Blutzellen
unterscheiden (Tab. 1).

Die Einteilung ist wichtig, um die individuell geeig-
nete Therapie auswahlen zu kénnen. Im Anfangs-
stadium (chronische Phase) der CML finden sich
nur wenige unreife Zellen, Blasten, im Blut und

Knochenmark der Patienten (bis zu 15 %). Im
fortgeschrittenen Stadium (akzelerierte Phase)
verdoppelt sich der Anteil der Blasten auf bis zu
30 %. Weist ein Patient mehr als 30 % an Blasten
auf, befindet er sich im Endstadium (Blastenkrise)
der CML, die aufgrund der erhohten Infektionsge-
fahr unbehandelt lebensbedrohlich sein kann.2425
Mit den verdanderten Blutwerten kdnnen in den
verschiedenen Phasen auch typische Symptome
der CML einhergehen.

werden.

sche Phase zuriickzudréngen.!?

Die Mehrzahl der Patienten (circa 85 %) befindet sich bei Diagnosestellung in
der chronischen Phase. Zu diesem Zeitpunkt kann in den meisten Fallen durch
eine geeignete Behandlung ein langfristiger Verbleib in dieser Phase erreicht

Jede Therapieform hat das Ziel, ein Fortschreiten der CML in die akzelerierte
Phase und die Blastenkrise zu verhindern bzw. die CML wieder in die chroni-

kS
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Symptome, Diagnose & Stadieneinteilung

Tab. 1: Stadien der CML

Modifiziert nach 25.

Stadium

Dauer
(unbehandelt)

Chronische Phase ‘ Akzelerierte Phase ‘ Blastenkrise

4 bis 5 Jahre

6 bis 12 Monate

6 bis 12 Monate

Symptome

Keine oder milde Symptome

© Gesteigerte Mudigkeit
© Appetitverlust

o Starke Neigung zu blauen
Flecken (Hamatomen)

© Schwere Mudigkeit
© Fieber

© Gesteigerte Unterleibs-
beschwerden

Anteil abnormer
weiBer
Blutkorperchen

< 15 % in Blut und
Knochenmark

15 % bis 30 % in Blut und
Knochenmark

> 30 % in Blut und
Knochenmark

Pathologische
Veranderungen

Vermehrte Bildung von
weilen Blutzellen mit guter
Differenzierung

® Verminderung der
Blutplattchen unter
100.000/pl (nicht
therapiebedingt) oder
zunehmende Vermeh-
rung der Blutplattchen

® Zunehmende VergroBe-
rung der Milz und stei-
gende Zahl der weiBen
Blutkorperchen trotz
laufender Therapie

Leukdmiezellen neben

Milz und/oder Lymphknoten
in anderen Geweben nach-
weisbar (Infiltrate)

(17)
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4. Nach der Diagnose

Steht die Diagnose chronische myeloische Leuka-
mie zweifelsfrei fest, ist das zunachst ein groBer
Schock, den man verarbeiten muss. Sich in der
neuen Lebenslage zurechtzufinden, kann fir Pa-
tienten und ihre Angehdrigen sehr schwierig sein.
Hier ist es hilfreich, sich gut zu informieren und
Unterstltzung in Anspruch zu nehmen, um die
Situation zu bewaltigen.

Wie geht es weiter?

Je nach individuellem Krankheitsbild muss eine
Therapieentscheidung bei der CML schnell oder
weniger schnell getroffen werden (s. Seite 24). In
jedem Fall sollte sie aber gut vorbereitet werden.
Dafur ist es wichtig, die Befunde und die verschie-
denen Behandlungsmoglichkeiten vorab ausfihr-
lich mit dem Arzt zu besprechen (s. Seite 20).

Wo finden Patienten
und Angehorige
Unterstitzung?

Fur Krebspatienten gibt es verschiedene Anlauf-
stellen und Méglichkeiten, Hilfe zu bekommen.
Wann welche Unterstitzung benétigt wird, ist
individuell sehr unterschiedlich. Krebsberatungs-
stellen und Krankenversicherungen informieren
beispielsweise bei sozialrechtlichen Fragen. Wenn
es um das Thema einer hduslichen Pflege geht,
ist der behandelnde Arzt — in der Regel schon
im Krankenhaus — der richtige Ansprechpartner.
Er stellt auch das dafur nétige Rezept aus. Eine
psychoonkologische Betreuung wiederum kann
dabei helfen, die seelischen und koérperlichen
Belastungen der Betroffenen und Angehorigen
besser einzuordnen und Wege zu finden, mit der
veranderten Lebenssituation umzugehen.

Neben den verschiedenen medizinischen Be-
handlungsstationen und psychoonkologischer
Betreuung bieten auch Informationsveranstal-
tungen und Selbsthilfegruppen hilfreiche Unter-
stitzungsangebote. Hier gibt es auch die Gelegen-
heit, sich mit Experten und anderen Betroffenen
auszutauschen (Abb. 3). Mehr dazu finden Sie auf
www.krebs.de im Menipunkt ,Service und Hilfe®.

®
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Reha (Anschluss-
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Nach der Diagnose

Wie kdnnen Patienten
das Arztgesprach noch
besser nutzen?

Zur Vorbereitung

e Termin exakt vereinbaren
Lassen Sie sich einen konkreten Gesprachs-
termin geben, an dem |hr Arzt ausreichend
Zeit fur Sie hat.

e Fragen vorab notieren
Damit Sie wahrend des Gespréachs nichts ver-
gessen, notieren Sie sich lhre Fragen an den
Arzt. Fangen Sie mit den flr Sie wichtigsten
Fragen an, falls die Zeit knapp werden sollte.

e Begleitung organisieren
Bitten Sie eine vertraute Person, Sie zum
Arzttermin zu begleiten und Sie eventuell
auch in der Vorbereitung des Gesprachs zu
unterstitzen.

Wichtige Informationen
fir den Arzt notieren

Notieren Sie auf einem eigenen Blatt alle
krankheitsbezogenen Informationen tber

sich, die fir den Arzt wichtig sein kdnnten —
zum Beispiel in Form einer Tabelle.

e Aktuelle Beschwerden
Welche Beschwerden und Symptome
haben Sie? Wie haben sich diese in den
letzten Wochen/Monaten verandert?

o Begleiterkrankungen
Leiden Sie unter weiteren Krankheiten
(z.B. Diabetes, Herzprobleme) oder haben
Sie groBere Operationen hinter sich?

e Medikamente
Welche Medikamente nehmen Sie
aktuell ein? Dazu gehdren auch rezept-
freie Arzneimittel, naturheilkundliche
Arzneien oder Nahrungserganzungsmit-
tel. Sie kdnnen die Medikamente auch
zum Arztgesprach mitnehmen.

e Krankengeschichte im Uberblick
Wenn Sie den Arzt noch nicht kennen,
kann es sinnvoll sein, Ihre Krankenge-
schichte (Behandlung lhrer (Krebs-)
-Erkrankung, Operationen etc.) kurz
zusammenzufassen.
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Nach der Diagnose

Waéhrend des Gesprachs

e Gehen Sie strukturiert vor
Sie haben sich gut vorbereitet. Nutzen Sie lhre
Aufzeichnungen. Stellen Sie Ihre Fragen.

e Fragen Sie nach
Scheuen Sie sich nicht davor, nachzufragen,
wenn Sie etwas nicht sofort verstanden haben.

e Wiederholen Sie
Versuchen Sie, wichtige Inhalte des Gesprachs
in eigenen Worten zusammenzufassen. So
kdnnen Missverstandnisse vermieden werden.

e Schreiben Sie mit
Halten Sie oder die Begleitperson die
wesentlichen Informationen schriftlich fest.
So kdnnen Sie das Besprochene zu einem
spateren Zeitpunkt besser nachvollziehen.

e Es geht um Sie und lhr Leben
Stellen Sie die Fragen, die Ihnen personlich
wichtig sind. Sicher ist es fur Sie wichtig,
zu erfahren, wie sich die geplante Therapie
auf Ihren Alltag und Ihr gesamtes Leben
auswirken kann. Lassen Sie sich dartber
detailliert aufklaren.

e Informieren Sie sich weiter
Bitten Sie den Arzt um Adressen fir
weiteres Informationsmaterial, damit Sie zu
Hause in Ruhe bestimmte Themen
nachlesen kénnen.

Tipps

Wenn Sie von einer vertrauten Person be-
gleitet werden, bitten Sie sie, sich eben-
falls Notizen wahrend des Gesprachs zu
machen oder Fragen zu stellen. Tauschen
Sie sich nach dem Arztgesprach aus.

Wenn Sie zu Hause unsicher werden, ob
Sie alles richtig verstanden haben, scheu-
en Sie sich nicht, den Arzt zu kontaktie-
ren und erneut nachzufragen.

Weitere Informationen zur chronisch myeloischen
Leukdmie, hilfreiche Adressen und Veranstal-
tungstipps fur Krebspatienten und Angehdrige

finden Sie auf www.krebs.de.
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Nach der Diagnose

Wie kann eine psychoonkologische Betreuung unterstitzen?

Eine Krebsdiagnose hat nicht nur kérperliche Fol-
gen, sondern bedeutet fir den Patienten und seine
Angehdrigen auch eine hohe seelische Belastung.
Viele Krebspatienten empfinden daher neben der
arztlichen Betreuung auch eine gezielte seelische
und emotionale Unterstitzung als hilfreich. Be-
troffene, ebenso wie Personen aus ihrem sozia-
len Umfeld, kdnnen dazu eine psychoonkologische
Beratung in Anspruch nehmen. Ziel der Psycho-
onkologie ist es, Hilfen aufzuzeigen und das psy-
chische Befinden und damit die Lebensqualitat von
Patienten und ihren Angehorigen zu verbessern.
Psychoonkologische MaBnahmen unterstiitzen Be-
troffene und deren Angehorige dabei, die Krebs-
erkrankung emotional zu verarbeiten und mit der

veranderten Lebenssituation, die die Diagnose mit
sich bringt, umzugehen. Diese reichen von psy-
chosozialen Beratungsgesprachen (ber Entspan-
nungstechniken bis hin zu Kunsttherapien. Inhalte
der Beratung kénnen Angste und Fragen zur Er-
krankung und ihrer Behandlung, aber auch damit
verbundene Probleme im Alltag und Beruf sein.
Hierzu gehort zum Beispiel das Kommunizieren
der Krankheit im eigenen Umfeld (wie sage ich es
meinen Kindern, meinem Partner, meinem Arbeit-
geber?). DarUber hinaus kann die Beratung dabei
helfen, herauszufinden, welche konkrete Unter-
stitzung Familie und Freunde leisten kénnen. Sie
bezieht diese auf Wunsch auch direkt mit ein.

Wo gibt es psychoonkologische Hilfe?

In den letzten Jahren hat sich die Versorgungssi-
tuation in Deutschland erheblich verbessert, so-
dass Krebspatienten heute in allen Phasen ihrer
Erkrankung psychoonkologische Therapieangebote
erhalten konnen. Kliniken oder Schwerpunkt-
praxen bieten diese Form der Unterstitzung haufig

aktiv an oder vermitteln sie gerne auf Nachfrage.
Je nach Bundesland kann die Anzahl und Dichte
der Angebote variieren. Einen Uberblick gibt es auf
der Website des Krebsinformationsdienstes (KID,
www.krebsinformationsdienst.de) im Bereich
SWegweiser”.
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Wie wird die chronische myeloische Leukdmie behandelt?

Die Therapiemdoglichkeiten haben sich bei der
chronischen myeloischen Leukdmie in den letz-
ten Jahren deutlich verdndert und verbessert.
Manche Therapien, die einst Standard waren,
werden deshalb inzwischen gemaB den Leitli-
nien und Empfehlungen nationaler und interna-
tionaler Fachgesellschaften wie der Deutschen
Gesellschaft fur Hamatologie und Medizini-
sche Onkologie e.V. (DGHO) sowie des Euro-
pean LeukemiaNet (ELN) oft nur noch unter-
stltzend eingesetzt oder bei Versagen neuerer
Therapieansatze.1%2°

Tyrosinkinaseinhibitoren (TKI)

Als erste Behandlungsmadglichkeit

bei CML empfehlen die Leitlinien

der DGHO® und ELN eine Therapie

mit Tyrosinkinaseinhibitoren (TKI).?® Tyrosinkinase-

inhibitoren zéhlen zu den zielgerichteten Medika-

menten und greifen inden CML-auslésenden Mecha-

nismus ein. Sie docken direkt am fehlerhaften

EiweiBmolektl BCR-ABL, einer Tyrosinkinase, an

und hemmen deren Aktivitat: Sie hindern die Tyro-

sinkinase daran, weiter Signale zur unkontrollier-

ten Zellteilung auszusenden. Dies fuhrt zu einer
Verminderung der leukdmischen Zellen.

Derzeit sind in Deutschland drei TKI fur die Erstli-
nientherapie und weitere zwei fir die Zweitlinien-
therapie fur die Behandlung der CML zugelassen.
Man unterteilt sie in TKI der ersten, der zwei-
ten und der dritten Generation. Diese Wirkstoffe
unterscheiden sich in ihrer molekularen Struktur
und ihrer Art, wie sie an die Tyrosinkinase BCR-
ABL binden.?”28

Dabei stellen die TKI der zweiten und dritten Ge-
neration Weiterentwicklungen dar. Sie kénnen teil-
weise dann noch wirken, wenn sich aufgrund von
Mutationen im Fusionsgen BCR-ABL Resistenzen
gegenlber der TKI der jeweiligen frilheren Gene-
ration ausgebildet haben. Dies liegt daran, dass
diese Wirkstoffe noch selektiver an der Uberakti-
ven Tyrosinkinase andocken. Bei vielen Patienten
|asst sich auf diese Weise bei nachlassender Wirk-
samkeit des bisher verwendeten TKI ein erneutes
und dauerhaftes Therapieansprechen erreichen.?®

Obwohl TKI durch ihre Beschaffenheit gezielt das
EiweiB BCR-ABL angreifen, kann es wahrend der
Behandlung zu verschiedenen Nebenwirkungen
kommen. Die Nebenwirkungen kénnen sich je
nach TKI unterscheiden und von der Dosierung
abhéangig sein.
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In den meisten Fallen lassen sie sich aber gut be-
handeln oder sogar vorbeugen.?? Sollten bei lhnen
Beschwerden auftreten, sprechen Sie lhren Arzt
an, ob es sich dabei um mdogliche Nebenwirkun-
gen lhrer Therapie handelt.

Allogene
Stammzelltransplantation

Eine allogene (von einem fremden

Spender stammende) Stammzelltrans-

plantation ist derzeit vermutlich die einzige Be-
handlungsmadglichkeit, mit der moglicherweise eine
Heilung der CML erreicht werden kann.?® Voraus-
setzung fUr eine allogene Stammzelltransplantation
ist die Verflgbarkeit eines geeigneten Spenders.
Wichtig ist, dass bestimmte Gewebemerkmale
(HLA-Strukturen) des Spenders mit denen des Pa-
tienten eine groBtmaogliche Ubereinstimmung auf-
weisen.!! Je groBer die Ubereinstimmung ist, desto
geringer ist das Risiko einer AbstoBungsreaktion.3°

Wenn ein passender Spender gefunden wurde,
wird der Patient mit einer speziellen Chemotherapie
auf die Transplantation vorbereitet (konditioniert).
Dabei werden das blutbhildende System des Patien-
ten und mit ihm die leukamischen Zellen zerstort.
Die Chemotherapie kann auch durch eine Ganz-
korperbestrahlung erganzt werden 3! AnschlieBend
werden dem Patienten die Stammzellen des Spen-

ders per Transfusion Ubertragen. Wenn sich die
Stammzellen im Knochenmark des Patienten an-
gesiedelt haben, beginnen sie mit der Blutproduk-
tion. Um Komplikationen wie die Graft-versus-Host-
Disease (die Stammzellen erkennen den Empfanger
als fremd und greifen dessen Koérperzellen an) zu
vermeiden oder abzumildern, bekommen Patien-
ten Medikamente, die das Immunsystem unterdrii-
cken (Immunsuppressiva). Im Regelfall handelt es
sich dabei um eine vorlibergehende MaBnahme.3?

Dieses Verfahren ist mit verschiedenen Risiken
verbunden. Deshalb kommt es hauptsachlich dann
zum Einsatz, wenn eine medikamentdse Behand-
lung gescheitert ist, sowie bei Patienten, die sich
zum Zeitpunkt der Diagnose bereits in einem fort-
geschrittenen CML-Stadium befinden.?®
a
die Leukozytenzahl gegeniiber dem
Normalwert um ein Vielfaches erhoht

sein. In diesen Fallen wird eine Chemotherapie vor
der TKI-Behandlung eingesetzt. Bei einer Chemo-
therapie kommen Medikamente zum Einsatz, die
die Zellvermehrung hemmen (zytostatische Wir-
kung). Ziel ist es, so die Leukozytenzahl deutlich
zu reduzieren.33:34

Chemotherapie

Zum Zeitpunkt der Diagnose kann
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Interferon-ot (IFN-ot)

Interferon-o ist ein koérperei-

gener Stoff, der das Zellwachs-

tum inklusive Zelltod sowie die
Zelldifferenzierung reguliert. Es regt das Im-
munsystem an (immunstimulierend), damit
der Korper selbst Infektionen oder auch Krebs-

erkrankungen bekampfen kann.3® IFN-o kommt
als alleiniger Wirkstoff zur Anwendung, wenn
ein Patient die TKI-Behandlung nicht vertragt.
Im Rahmen von Studien wird INF-o¢ testweise
unterstitzend zur Therapie mit TKI eingesetzt,
da durch die Kombination beider Wirkstoffe ein
besseres Behandlungsergebnis erreicht werden
konnte.1536

Welche Therapieziele gibt es und wie haufig werden

sie kontrolliert?

Bei einem optimalen Therapieansprechen kon-
nen CML-Patienten inzwischen — verglichen mit
der gesunden Bevodlkerung — eine nahezu nor-
male Lebenserwartung erreichen. Das Therapie-
ansprechen wird mithilfe von Therapiezielen (Mei-
lensteinen) gemessen, die durch die Behandlung
innerhalb eines bestimmten Zeitraums erreicht
werden sollten.?®

Das erste Therapieziel ist die Normalisierung des
Blutbildes, die sogenannte komplette hamatologi-
sche Remission. Unter Therapie sollte dies inner-
halb der ersten drei Monate gelingen. Das zweite

Therapieziel haben Patienten erreicht, wenn in Zel-
len des Knochenmarks keine Philadelphia-Chro-
mosomen mehr nachweisbar sind. Der Mediziner
spricht dann von einer kompletten zytogeneti-
schen Remission, die Patienten im |dealfall sechs
Monate nach Therapiebeginn erreichen. Parallel
dazu wird auch immer auf der molekularen Ebe-
ne untersucht. Dazu wird mit der PCR jeweils der
Anteil an BCR-ABL-Transkripten, einer Art Bauan-
leitung fur das Fusionsprotein BCR-ABL, ermittelt.
Patienten, die einen bestimmten BCR-ABL-Wert
unterschreiten, haben das dritte Therapieziel, die
molekulare Remission, erreicht (Tab. 2).1526
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Tab. 2: Therapieansprechen auf molekularer Ebene (BCR-ABL")

Modifiziert nach 26.

Zeitraum

3 Monate nach
Therapiebeginn

Optimales Ansprechen
(Therapieziel erreicht,
glinstige Prognose)

BCR-ABL® < 10%

Therapieansprechen

Warnhinweis (zwischen
optimalem Ansprechen
und Therapieversagen)

BCR-ABL® > 10%

Therapieversagen
(kein Ansprechen)

Keine komplette hamato-
logische Remission und/

oder kein zytogenetisches
Ansprechen

6 Monate nach
Therapiebeginn

BCR-ABL® < 1%

BCR-ABL" 1-10%

BCR-ABL" > 10%

12 Monate nach
Therapiebeginn

BCR-ABL*® <£0,1%
(gute molekulare
Remission, MR3)

BCR-ABL"® 0,1-1 %

BCR-ABL® > 1%

Spatere Zeitpunkte

® BCR-ABL®<0,1%
(Verbleib in MR3)

© BCR-ABL® <0,01%
(tiefe molekulare
Remission, MR*)

© BCR-ABL'S < 00,0032 %

(tiefe molekulare
Remission, MR*°)

U. a. bestatigter Verlust der
MR? in zwei aufeinanderfol-
genden Tests

Wenn kein optimales Ansprechen auf die Therapie erreicht werden kann, muss das weitere Vorgehen
individuell mit dem Arzt besprochen werden. Eventuell ist eine engmaschigere Kontrolle notwendig oder
es kann ein Wechsel auf andere TKI erwogen werden.?®

(77)
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Was muss bei der Medikamenteneinnahme beachtet werden?

Die chronische myeloische Leukamie lasst sich
bei den meisten Patienten mittels TKI gut in den
Griff bekommen. Diese Wirkung halt jedoch nur so
lange an, wie die Medikamente in der verordneten
Dosis eingenommen werden. Der genaue Einnah-
memodus (einmal bzw. zweimal taglich) hangt von
den gewdhlten TKI und der Krankheitsphase ab.
Wenn Dosen unkontrolliert ausgelassen werden,
kann dies zu einem Anstieg der leukamischen Zel-
len fUhren. Es ist sogar méglich, dass die TKI ihre
Wirkung vollig verlieren. Daher ist Therapietreue
(Adhérenz) eine wichtige Voraussetzung fir eine
erfolgreiche CML-Behandlung.3”:38

Vielen Patienten fallt es schwer, téglich an die
plnktliche Medikamenteneinnahme zu denken.
Insbesondere dann, wenn sich die Patienten ge-
sund fuhlen, keine Symptome haben und nicht
unter Nebenwirkungen leiden. Dies ist auch Ihrem
Arzt bewusst. Deshalb sollten Sie immer mit lhrem
Arzt Uber Ihre Probleme sprechen. Moglicherweise
hilft Ihnen der Wechsel zu TKI mit einem anderen
Einnahmemodus.

Auch kann es flr Patienten hilfreich sein, wenn sie
die Medikamenteneinnahme an bestimmte Rituale
wie Mahlzeiten oder das Aufstehen bzw. Zubett-
gehen knlpfen. So kdnnen auch empfohlene Zeit-
abstande zwischen zwei Einnahmen eingehalten
werden. Genauso kann auf praktische Erinnerungs-
hilfen wie Wecker oder den Alarm an der Armband-
uhr bzw. am Smartphone zurtickgegriffen werden.

Die Einnahme zuséatzlicher Medikamente kann die
Wirkung der TKI verandern oder sogar aufheben.
Dies kann sowohl verschreibungspflichtige als auch
rezeptfreie Arzneimittel betreffen. Daher sollte der
behandelnde Arzt unbedingt wissen, welche Medi-
kamente zusétzlich zu den TKI eingenommen wer-
den.®® Ebenso konnen Nahrungsmittel wie Knob-
lauch und Grapefruit oder Heilpflanzen wie Johan-
niskraut, Ginkgo oder Ginseng die Wirkung der TKI
abschwachen oder verstarken.*%4! Deshalb sollte
bei Unsicherheit mit dem Arzt besprochen werden,
worauf bei der individuellen Therapie zu achten ist.
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Wann ist ein Absetzen der Medikamente mdglich?

Die Therapie mit TKI ermdglicht den Patienten
ein nahezu normales Leben. Viele erreichen
durch die Behandlung mit TKI eine tiefe mole-
kulare Remission. Die Krankheit ist bei diesen
Patienten also nur noch mit sehr empfindlichen
Testverfahren nachweisbar. Bei einer langan-
haltenden tiefen molekularen Remission ist es
unter Erflllung gewisser Kriterien sogar moglich,
die Therapie mit TKI abzusetzen.*?> Nach Abset-
zen der TKI sollten die Untersuchungsintervalle
auf vier bis sechs Wochen verklrzt werden.
Das Erreichen der tiefen molekularen Remission
unter TKI-Therapie und eine stabil anhaltende
tiefe molekulare Remission Uber mindestens ein
Jahr sind Voraussetzungen flr die Therapieunter-
brechung.'®

Die Studien zeigen allerdings, dass etwa die Halfte
der Patienten langerfristig in Remission verbleibt,
wahrend die andere Halfte einen Rickfall erlei-
det. Eine Erklarung dafur kdnnte in gegentber TKI
unempfindlichen CML-Stammpzellen liegen, die die
tiefe molekulare Remission beeintrachtigen kdnn-
ten. Derzeit werden neue Therapien erforscht, die
sich gegen CML-Stammgzellen richten.3*

Patienten, deren Werte sich infolge des Absetzens
der TKI wieder verschlechtern, kbnnen im Regel-
fall erfolgreich wieder mit TKI behandelt werden.
Aktuell wird Patienten ein Absetzen der TKI nur
innerhalb von Studien mit engmaschigen Kontrol-
len empfohlen, da nur so Ruckfélle schnell erkannt
und behandelt werden kénnen.?643

]
1 Klinische Studien

Neue medikamentdse Therapien werden in klinischen Studien erprobt, das heit un-
ter sorgfaltig geplanten und kontrollierten Bedingungen und in einem spezialisierten
Therapiezentrum. Dabei werden neue Medikamente oder Kombinationen getestet,
von denen man sich eine bessere Wirksamkeit als unter den bisherigen therapeu-
tisch méglichen MaBnahmen erhofft. Ob die Teilnahme an einer klinischen Studie
sinnvoll sein kdnnte, bespricht der behandelnde Arzt individuell mit jedem Patien-
ten. Weitere Informationen zu klinischen Studien finden Sie auf www.krebs.de.
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Welche Arzte behandeln die chronische myeloische Leukamie?

Fur die Diagnose und Behandlung von Patienten
mit CML sind viele verschiedene Experten nétig.
Arzte aus unterschiedlichen Fachrichtungen ar-
beiten zusammen daran, das bestmogliche Be-
handlungsergebnis fur jeden einzelnen Patienten
zu erzielen. Dazu gehoren Facharzte flr Krebser-
krankungen (Onkologen), Fachérzte fur Erkrankun-
gen des Blutes (Hamatologen), fir die Beurteilung
von Gewebeproben (Pathologen) und fir bildge-
bende Untersuchungsverfahren (Radiologen). Die-
se interdisziplindre Zusammenarbeit wird haufig im
Rahmen sogenannter Tumor-Boards in den Fach-
Kliniken organisiert. Das bedeutet, die Arzte aller
Fachrichtungen kommen zu einem regelméBigen
Informationsaustausch zusammen, bei dem der
aktuelle Behandlungsstand des Patienten
detailliert diskutiert und falls notwendig
gemeinsam angepasst werden kann.

Patienten mit CML kdnnen sich an-
gesichts dieser ,Expertenflut® oft-
mals Uberfordert fuhlen. Daher ist
es wichtig, dass Patienten auch einen

zentralen Ansprechpartner haben, dem sie un-
eingeschrankt vertrauen konnen. Dieser Arzt des
Vertrauens kann ein niedergelassener Hamatolo-
ge oder Onkologe sein, der die Zusammenarbeit
mit den verschiedenen medizinischen Fachrich-
tungen koordiniert. Der Hauptansprechpartner
des Patienten sollte in der Lage sein, Fragen zu
der Erkrankung zu beantworten und die nachsten
Behandlungsschritte verstandlich zu erklaren, um
so Angste des Patienten und der Angehdrigen zu
minimieren.

In Deutschland gibt es zertifizierte Tumorzentren,
die sich auf die Behandlung von Leuk&mien spe-
zialisiert haben. Hier arbeiten Arzte der relevan-
ten Fachrichtungen eng unter einem Dach
zusammen. Auf der Website der Deut-
schen Krebsgesellschaft (DKG) ist eine
bundesweite Ubersicht tiber Kliniken
zu finden, die aufgrund ihrer nachge-
wiesenen Behandlungsqualitat zerti-

fiziert wurden.
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Welche Auswirkungen hat die Erkrankung auf
Beruf und Freizeit?

Die meisten Patienten kénnen unter inrer CML-The-
rapie in der chronischen Phase weiterhin ihrer Ar-
beit nachgehen. Sie sind nicht verpflichtet, ihren
Arbeitgeber tber die Erkrankung zu informieren.
Dennoch finden es einige Menschen mit CML hilf-
reich, Uber ihre Krankheit mit einem Vorgesetzten
oder Kollegen zu sprechen. So kénnen beispiels-
weise Sondervereinbarungen fir Phasen getrof-
fen werden, in denen die Arbeitsfahigkeit einge-
schrankt ist.

Es gibt fur CML-Patienten keine grundséatzlichen
Einschrankungen in der Freizeitgestaltung. Aller-
dings ist zu beachten, dass viele Betroffene in der
Anfangsphase ihrer Erkrankung besonders anféllig
fur Infekte sind, da therapiebedingt die Anzahl an
weiBen Blutkdrperchen sinkt. Sie leiden dann an
einer sogenannten Neutropenie. Wahrend dieser
Zeit sollten sie Menschenansammlungen meiden
sowie auf eine besondere Hygiene achten. Aller-
dings normalisiert sich die Zahl der weien Blut-
kdrperchen meist wieder, sobald sich der Korper
an die Behandlung gewohnt hat.

Bei Patienten, die eine allogene Stammzelltrans-
plantation erhalten haben, ist das Immunsystem
ebenfalls geschwacht. Solange das Immunsystem
sich nicht regeneriert hat oder immunsuppressive
Medikamente eingenommen werden, sollten Be-
troffene Situationen meiden, in denen sie Krank-
heitskeimen ausgesetzt sein kdnnten. Vorsichts-
halber sollten sie

e sich von Menschenansammlungen
fernhalten,

keine wilden Tiere oder Haustiere anfassen,

nicht in Badeseen oder Schwimmbéder
gehen,

Gartenarbeiten nur mit Schutz
(z.B. Handschuhen) erledigen.

Zusatzlich sollten Patienten direkte Sonnenein-
strahlung vermeiden, da Wechselwirkungen zwi-
schen Sonnenlicht und Medikamenten auftreten
kénnen. .44
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Wie viel Bewegung ist gut fiir mich?

Bei symptomfreien Patienten mit stabiler Erkran-
kung spricht im Allgemeinen nichts dagegen, dass
sie weiterhin Sport treiben oder verreisen. Je nach
Sportart oder Reiseziel empfiehlt es sich aber, mit
dem Arzt Rucksprache zu halten, ob besondere
Vorkehrungen getroffen werden mussen. Die Be-
lastbarkeit eines Patienten ist abhangig vom Stadi-
um der Erkrankung und der durchgefiihrten The-
rapie. Um sich nicht zu Uberlasten, sollten der
Zeitpunkt und der Umfang korperlicher Aktivitaten
mit dem Arzt abgesprochen werden. Eine mafBge-
schneiderte Bewegungstherapie wirkt sich grund-
satzlich positiv auf das Allgemeinbefinden und die
Belastbarkeit von Patienten mit CML aus und kann
zudem positive Effekte auf eine Fatigue haben (sie-
he nachste Frage). Um das richtige MaB an Aktivitat
zu finden, kann der Arzt speziellen Rehabilitations-
sport verordnen, der von der Krankenkasse unter-
stUtzt wird. Dieser Rehabilitationssport wird in zer-
tifizierten Sportvereinen angeboten. Informationen
zu Angeboten kénnen die Krankenkassen geben.

Wie gehe ich mit starker korperlicher
Erschépfung um?

Manche Patienten leiden wahrend beziehungswei-
se nach einer medikamentdsen Krebstherapie un-
ter starker Erschopfung und erhdhtem Ruhebe-
durfnis. Dieser Zustand wird in der Fachsprache
,Fatigue" genannt. Fatigue kommt aus dem Fran-
z6sischen und bedeutet Mudigkeit. Eine Fatigue
umfasst allerdings mehr Symptome als nur eine
auBergewohnlich starke Mudigkeit. Dazu zahlen
rasche Erschdpfung nach kérperlicher Betatigung,
das Ausbleiben eines Erholungseffekts selbst nach
langem Schlaf, das Geflihl schwerer Arme und Bei-
ne sowie Motivationsmangel.

Eine Fatigue kann fur Betroffene sehr belastend
sein, wenn sie den Alltag und das Sozialleben stark
einschrankt. Fir die Behandlung stehen verschie-
dene Ansatze zur Verfligung, die individuell auf
den Patienten und die Ursachen der Fatigue abge-
stimmt werden sollten. Neben einer medikamento-
sen Behandlung kdnnen auch regelmaBige sport-
liche Aktivitat und Psychotherapie einer Fatigue
entgegenwirken.
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Worauf sollte ich bei meiner Erndhrung achten?

In der Regel gilt, wer keine Erndhrungsproble-
me hat, muss seine Erndhrung auch nicht um-
stellen. Eine gesunde, ausgewogene Erndhrung
beeinflusst das Allgemeinbefinden positiv und
kann dazu beitragen, das Risiko fur eine Neuer-
krankung zu verringern. Haufig beeintrachtigen
jedoch die Krebserkrankung selbst oder die Be-
gleiterscheinungen der Therapie die tagliche Er-
nahrung beziehungsweise den Erndhrungszu-
stand. Bestimmte Speisen werden beispielsweise
nicht mehr so gut vertragen oder der Appetit
lasst nach.

Das sollte aber nicht einfach hingenommen wer-
den, denn die Erndhrung ist ein wichtiger Teil der
Therapie und hat einen groBen Einfluss auf den
allgemeinen Gesundheitszustand. Um einem un-
gewollten Gewichtsverlust oder sogar einer Man-
gelernahrung vorzubeugen, kann in diesen Fal-
len eine auf die jeweilige Situation abgestimmte
Erndhrung sinnvoll sein.

Hier konnen Arzte und spezialisierte Ernahrungs-
therapeuten Unterstitzung bieten. Gemeinsam
mit dem Patienten wird die individuelle Ernah-
rung so angepasst, dass der Kérper optimal mit
Energie und Nahrstoffen versorgt wird und eine
Mangelernahrung vermieden werden kann.

] o
1 Weitere Informationen zu
Themen, die das Leben mit
Krebs betreffen, gibt es auf:
J
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Nachsorge und Rehabilitation

Wie geht es nach der
Behandlung weiter?

Nachsorge

Unter Nachsorge versteht man regelmaBige Arzt-
besuche zur individuellen Beratung und Kontrolle
der Genesung beziehungsweise des Krankheits-
verlaufs. Nach Abschluss einer Therapie sollte
fur jeden Patienten ein strukturierter, individueller
Nachsorgeplan erstellt werden, der auf das Krank-
heitsstadium und die Therapie abgestimmt ist. Im
Falle einer Behandlung mit TKI finden die MaBnah-
men zur Nachsorge parallel zur Behandlung statt,
da es sich um eine Dauertherapie handelt. Dieser
Nachsorgeplan soll vor allem dazu dienen:

Begleit- oder Folgeerkrankungen zu erfassen
und zu behandeln

das Wiederauftreten der Krebserkrankung
frihzeitig zu erkennen und zu behandeln

Uber verschiedene Unterstitzungsangebote
(z.B. bei psychischer Belastung) zu
informieren

Viele Tumorzentren handigen ihren Patienten
im Anschluss an die Behandlung einen Tumor-
nachsorgepass aus. Dieser Pass soll die Patienten
dabei unterstitzen, erforderliche Nachsorgeinter-
valle einzuhalten. Nach der Behandlung pruft der

[
1 Die Tumornachsorge wird in der
Regel ambulant durchgefiihrt.
Arzte und Praxisgemeinschaften,
die viel Erfahrung in der Betreuung
von Patienten mit CML haben, bieten die
groBtmogliche Chance auf eine optimale
Versorgung. Sie koordinieren den regel-
maBigen Informationsaustausch zwischen
dem Facharzt, der die Nachsorge tber-
nimmt, dem Hausarzt, den Facharzten in
der Klinik, in der die primare Behandlung
durchgefihrt wurde, und dem Patienten.

Arzt regelméaBig den korperlichen Zustand, das
Gewicht und das Blutbild. Patienten sollten die-
se Nachuntersuchungen unbedingt wahrnehmen,
damit eventuell neu oder wieder auftretende Ver-
anderungen moglichst frihzeitig erkannt und so-
mit bestmoglich behandelt werden kénnen. Die
Nachsorge dient auBerdem dazu, Nebenwirkungen
und Folgeerkrankungen einer Behandlung und Be-
gleiterkrankungen zu erkennen sowie fachgerecht
zu behandeln.

Rehabilitation

Die klassische Rehabilitation — kurz Reha genannt —
kommt als mehrwochige Anschlussheilbehandlung
(AHB) fur CML-Patienten infrage, die eine Stamm-

®



Nachsorge und Rehabilitation

zelltransplantation erhalten haben. Sie soll die Wiedereingliederung in den Beruf

Genesung nach der anstrengenden Behandlung

unterstitzen und wird meist in speziellen Nachsor- Viele Betroffene wollen nach ihrer Behandlung
gekliniken durchgefihrt. Die Notwendigkeit hierftr moglichst bald zurtck in ihren Beruf. Fur einige
wird von den behandelnden Arzten der Einrichtung Patienten ist es dank neuer Therapien auch in fort-
festgestellt, in der die Transplantation durchgefihrt geschrittenen Erkrankungsstadien maoglich, wie-
wurde. Ob die AHB stationar oder ambulant durch- der an den Arbeitsplatz zurtickzukehren. Der Weg
geflhrt wird, hdngt von der personlichen Situation dahin kann schon wéahrend der Krankheits- und
des Patienten ab. Die Sozialdienste der Kliniken Therapiephase vorbereitet werden, damit ein Wie-
helfen bei der Antragstellung.*® dereinstieg gut gelingt.

Die meisten CML-Patienten werden jedoch in ih- Im Rahmen der Anschlussheilbehandlung kann
rem Krankheitsverlauf nie eine Stammzelltrans- eine , Belastungserprobung” durchgeftihrt werden,
plantation benotigen. Dennoch kann es sein, dass um zu prifen, ob und in welchem Umfang der Pa-
wahrend der Behandlung dauerhafte Beschwer- tient den Anforderungen am Arbeitsplatz gerecht
den oder Beeintrachtigungen auftreten. Neben der werden kann. Auf Basis dieser Untersuchung kann
klassischen Reha werden fir CML-Patienten spe- entweder ein Antrag auf Erwerbsminderungsrente
zielle Kuren oder Schulungen angeboten. oder auf eine Wiedereingliederung in den
Das Angebot ist vielfaltig und reicht von Beruf gestellt werden. Auch eine Arbeits-
Ernahrung bis hin zu Bewegungs- und therapie kann eingeleitet werden, die
Entspannungstibungen. Je nach Art den Betroffenen auf bestimmte Ar-
der gewdhlten MaBnahme sind die beitsablaufe vorbereitet.4546
Rentenversicherung oder Kranken-

kassen die zustéandigen Kostentrager. Hierzu beraten die Krankenkassen
Den Antrag stellen Patienten gemein- und Rentenversicherungen. Die Dauer
sam mit ihrem Arzt beim jeweiligen Ver- der stufenweisen Wiedereingliederung
sicherungstrager. Der Arzt bescheinigt die hangt von der persénlichen Situation des
Notwendigkeit und definiert die Ziele der MaBnah- Betroffenen und von den Anforderungen des
me, wie Patientenschulung, Reha-MaBnahme we- Arbeitsplatzes ab. In der Regel dauert eine solche
gen korperlicher Beeintrachtigung oder berufliche MaBnahme zwischen sechs Wochen und sechs
Rehabilitation. 464748 Monaten.

(35)
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8. Niitzliche Adressen

CML Advocates Network Leukdmie-Online
www.cmladvocates.net www.leukaemie-online.de
Deutsche Krebsgesellschaft e.V. (DKG) Nationale Kontakt- und
www.krebsgesellschaft.de| Informationsstelle (NAKOS)

www.nakos.de

Deutsche Leukdmie- &

Lymphom-Hilfe e.V. (DLH) Onkopedia
www.leukaemie-hilfe.de www.dgho-onkopedia.de
Informationsnetz fiir Krebspatienten Unabhangige Patientenberatung
und ihre Angehdérigen e.V. (INKA) Deutschland (UPD)

www.INKAnet.de www.unabhaengige-patientenberatung.de

Krebsinformationsdienst (KID)

www.krebsinformationsdienst.de

1 Weitere hilfreiche Adressen und
Informationen zur chronischen
myeloischen Leukdmie und
Leben mit Krebs finden Sie auf:
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9. Glossar

ABL-Tyrosinkinase = Abelson murine leukemia
viral oncogene homolog 1; Genabschnitt auf
Chromosom 9

Adhédrenz = Einhalten von arztlichen Vorschriften

allogen = nicht vom Patienten selbst stammend;
fremd

Anamie = Blutarmut; Mangel an roten
Blutkérperchen

Anamnese = Krankengeschichte

Apoptose = von der Zelle selbst gelenkter Zelltod;
Lprogrammierter Zelltod“

BCR = Breakpoint Cluster Region;

Genabschnitt auf Chromosom 22; benannt nach
der Tatsache, dass das Chromosom héaufig in
diesem Bereich bricht

Benzol = Kohlenwasserstoffverbindung

Blutstammzelle = Zellen, die hauptsachlich im
Knochenmark vorkommen; Ursprungszelle, aus
der sich die verschiedenen Blutzellen entwickeln

B-Lymphozyten = spezielle weiBe Blutkorper-
chen, die zur Abwehr von Krankheitserregern
gebildet werden und im Knochenmark (engl.
Bone Marrow) ausreifen; Teil des Immunsystems

Chromosom = fadenférmige Struktur im Inneren
eines Zellkerns, auf der verschiedene Erbinfor-
mationen abgespeichert sind

chronisch = sich langsam entwickelnd

Differentialblutbild = besondere Form des
Blutbildes, bei der die Untergruppen der weiBen
Blutkérperchen bestimmt werden und die Anzahl
der jeweiligen weiBen Blutkérperchen gezahlt wird

Differenzierung = Auspragung von Merkmalen

Erstlinientherapie = Behandlung, die direkt nach
der Diagnose einer Krankheit eingeleitet wird

Erythrozyten = rote Blutkdrperchen

Fatigue = Mudigkeit/schwere Erschépfung, die
haufig bei verschiedenen Krebserkrankungen
auftritt

Gendefekt = krankhafte Veranderung des Erbguts

Graft-versus-Host-Disease = Transplantatgegen-
Wirt-Krankheit; T-Zellen des Spenders erkennen
Korperzellen des Empfangers als fremdartig und
greifen sie an; haufige Komplikation nach einer
Stammzelltransplantation

Granulozyten = Gruppe von weiBen Blutkorper-
chen, die sich bei der chronischen myeloischen
Leukamie stark vermehrt

Hamatom = ,blauer Fleck”
Hamatopoese = Blutbildung

HLA-Struktur = Humane Leukozyten-Antigene;
Oberflachenstrukturen von Korperzellen, die
dem Immunsystem helfen, eigene von fremden
Zellen zu unterscheiden
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Glossar

Hygiene = Sauberkeit und MaBnahmen zur
Krankheitsvorbeugung

immunsuppressiv = das Immunsystem
unterdrtickend

Infiltrat = Einlagerung von kranken Zellen in das
Gewebe anderer Organe

ionisierende Strahlung = sehr energiereiche
Strahlung, die das Erbgut verandern kann

konditionieren = mittels Chemotherapie/
Bestrahlung auf die Stammzelltransplantation
vorbereiten

Leukdamie = Blutkrebs; ,WeiBblUtigkeit*

MR" = Die kleine Ziffer (n) hinter MR zeigt an,
um wie viele Logstufen die Tumorlast in der
Molekularen Remission abgefallen ist. So steht
MR# fur einen Abfall der Tumorlast um mindes-
tens vier Logstufen. Vereinfacht ausgedriickt
bedeutet MR?2 also eine Verringerung der Tumor-
last um den Faktor 1.000, MR* um den Faktor
10.000 und MR® um den Faktor 100.000

Mutation = Veranderung an einem Gen;
haufig Ausloser fur eine Erkrankung

myeloisch = das Knochenmark betreffend;
Sammelbegriff flr Zellen des blutbildenden
Systems, die nicht dem lymphatischen System
zugeordnet werden kénnen

natiirliche Killerzellen = spezielle weie Blut-
korperchen, die kranke Korperzellen angreifen;
Teil des Immunsystems

Neutropenie = Mangel an weifen Blutkdrperchen
pathologisch = krankhaft

Philadelphia-Chromosom = verdndertes
Chromosom 22

Polymerase-Kettenreaktion = diagnostisches
Verfahren, bei dem das Erbgut untersucht wird

reziprok = gegenseitig
Thrombozyten = Blutplattchen

Translokation = Ubertragung von Genabschnitten
von einem Chromosom auf ein anderes

T-Lymphozyten = spezielle weile Blutkérperchen,
die zur Abwehr von Krankheitserregern gebildet
werden und im Thymus ausreifen; Teil des
Immunsystems

Transkript = mRNA; Bauplan flr EiweiBe

Tyrosinkinase = Eiwei3, das unter anderem zur
Steigerung der Zellteilung fahrt

Zweitlinientherapie = Therapie, die zum
Einsatz kommt, wenn die erste Therapie nicht
angeschlagen hat oder nicht vertragen wurde
Zytologie = Lehre von den Zellen

Zytogenetik = Lehre vom Erbgut der Zellen

zytostatisch = die Zellteilung hemmend
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Uber Bristol-Myers Squibb Onkologie

Die Behandlung von Krebs ist eine Herausforderung, der sich
Bristol-Myers Squibb seit Gber 50 Jahren stellt. Dabei stehen intelligente
Losungen im Mittelpunkt unserer Forschung, um Krebserkrankungen
in Zukunft einen Schritt voraus zu sein.

Tatsachlich hat die Entwicklung neuer Therapieansatze bereits zahl-
reichen Patienten eine Zukunft ermdglicht. Neben der zielgerichteten
Krebstherapie konzentrieren wir uns in unseren Forschungsaktivitaten
auch auf die Immunonkologie, die auf die Fahigkeit des kdrpereigenen
Immunsystems setzt, Krebszellen zu besiegen.

Unser Ziel ist es, ein noch umfangreicheres Wirkstoff-Portfolio gegen
Krebsarten im Friih- und Spatstadium aufzubauen und die Chancen auf
ein Langzeitlberleben bzw. eine Heilung kontinuierlich zu verbessern.
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