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Im Februar 2017 fand in Lissabon, Portugal, die erste
globale Diskussionsrunde eines “Patient Leadership
Council” zum Multiplen Myelom statt. Es kamen 10
Patientenvertreter aus den USA, Kanada und Europa
zusammen, um sich Gber die unerfillfen Bedurfnisse
bei Patienten mit Multiplem Myelom auszutauschen.
Im Mittelpunkt stand das Ziel, die BedUrfnisse von
Patienten mit Multiplem Myelom besser zu verstehen
und globale Lésungsvorschldge zur Bewdltigung der
Herausforderungen auszuarbeiten. Gesponsert und
moderiert wurde die Diskussionsrunde von Takeda
Oncology.

Folgende Themen standen auf der Agenda: Der
ZugangvonPatientenzuinformationenzurkKrankheit
und zu Therapiemdglichkeiten, die Verbesserung
der Kommunikation zwischen Arzten, Pllegekraften,
Patienten und Betreuungspersonen, die Bedeutung
des Patientenverstdndnisses, das Einbeziehen der
Behandlungserfahrungen von Patienten und neue
Ressourcen innerhalb der Myelomgemeinschaft
zur UnterstUtzung der Patienten. Wenn Patienten
starker eingebunden werden, erhdht dies auch

Abbildung 1. Multiples Myelom

Bei den Zellen des Multiplen Myeloms handelt es sich um anormale Plasmazellen
(eine Form weiBer Blutkdrperchen), die sich im Knochenmark entwickeln und

bdsartige Tumorherde in vielen Knochen des Korpers bilden.
Multiples Myelom

Im roten
Knochenmark
werden

Plasmazellen
produziert

Normale Plasmazellen

% o 7% »Antikérper

Myelomzellen (anormale Plasmazellen)

die Patientenzufriedenheit und tragt zu besseren
Gesamtergebnissen bei. Die Frage, wie dies
erreicht werden kann, zog sich durch alle
Diskussionen.! Das vorliegende White Paper fasst
die Ergebnisse zusammen.

UBERSICHT ZUM MULTIPLEN MYELOM

Das Multiple Myelom ist ein Krebs, der sich aus
bdsartig verdnderten Plasmazellen im Knochenmark
bildet.? Plasmazellen stellen Antikérper her, die
Infektionen bek&mpfen, und sind daher ein wich-
tiger Teil des Immunsystems (Abbildung 1). Eine
bdsartig vernderte Plasmazelle wird als Myelomzelle
bezeichnet. Der Begriff ,mullipel” beim Myelom
bedeutet, dass die Tumorherde an mehreren Stellen
bzw. in mehreren Knochen vorliegen. Das Multiple
Myelom kann als Wucherung oder/und als ein
Bereich mit Knochenschwund in Erscheinung treten.
Es befallt hdufig Knochenmark-Bereiche, die beim
Erwachsenen besonders akfiv sind. Dazu gehdren
z. B. die Wirbelsdule, der Schédel, der Brustkorb,
das Becken oder der Schulter- bzw. HUftbereich.
Wenn das Multiple Myelom als ortlich
begrenzter Tumor vorliegt, spricht man
von einem sogenannten Plasmozytom.
Letzteres kann in den Knochen
hinein- oder auch aus diesem her-
auswachsen.?

Das Multiple Myelom schwdécht
die Knochenstruktur und schrénkt
die Fahigkeit des Knochenmarks zur
Bildung anderer Blutzellen ein. Dies
kannzu Andmie (Verringerung derroten
Blutkérperchen), Thrombozytopenie
(Abnahme der Blutplattchen) oder
Leukopenie (Redukfion der wei- Ben
Blutkdrperchen) fGhren.? Folgen sind
moglicherweise Knochenbriche,
SchwéchegefUhl und MUdigkeit, hdu-
fige BlutergUsse und eine vermehrte
Blutungsneigung sowie Probleme bei
der Bekdmpfung von Infektionen. Bei
einem Mulfiplen Myelom werden nor-
malerweise groBe Mengen nicht funk-
tionstUchtiger, anormaler Antikorper

Copyright © 2014 Mit Genehmigung von Terese Winslow LLC.

(Immunglobuline)  gebildet, die
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Organe wie z. B. die Nieren und andere
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Gewebe schadigen kdnnen.

Das Multiple Myelom gilt als seltener
Krelbbs — er macht weniger als 2 % aller
neuen Krebsfdlle in Europa, Kanada
und den USA aus.>® Jedes Jahr werden
rund 40.000 Neuerkrankungen in Europa,
2800 in Kanada und 30.000 in den USA
diagnostiziert.*® Eine Heilung ist derzeit
nicht moglich. Allerdings kdénnen die
Krankheitsverldufe sehr unterschiedlich
sein und hdngen vom Krankheitsstadium
bei Diagnose, dem Alter und dem
Allgemeinzustand des Patienten ab.’
Die Uberlebensstatistiken in Europa
zeigen je nach Land unterschiedliche
Daten: Etwa 23-47 % der Patienten
sind mehr als 5 Jahre nach ihrer
Krankheitsdiagnose noch am Leben.? In den USA gibt
es vergleichbare Statistiken, hier Gberlebt schdtzungs-
weise fast die Halfte (48,5 %) der Patienten mind-
estens 5 Jahre nach Diagnosestellung.?

Die Uberlebensraten beim Multiplen Myelom
haben sich im leftzten Jahrzehnt mehr als verdoppelt.
Das ist auf ein besseres Krankheitsverstndnis und
auf die Entwicklung vieler neuer, starker wirksamer
und weniger toxischer Therapien zurUckzufUhren.'°
Trotz dieser Fortschritte kann die VerfUgbarkeit und
der Zugriff auf neuere Therapien je nach Land sehr
unterschiedlich sein. Die Grinde hierfUr sind vielfaltig,
u. a. ffnen sich manche Arzte nur langsam fir neue
Therapien. Weitere Grinde sind maoglicherweise
hohe Behandlungskosten und eine mangelnde
Erstattung durch Krankenversicherungen. Neben
den im Folgenden diskutierten Herausforderungen
besteht der groBte ungedeckte Bedarf bei Patienten
mit Multiplem Myelom sicherlich beim allgemeinen
Zugriff auf verfUgbare Therapieoptionen.

UNERFULLTE BEDURFNISSE BEI MENSCHEN
MIT MULTIPLEM MYELOM

wEine Sache ist uns absolut bewusst...frotz
aller Informationen, die wir online stellen und in
Krankenhdusern auslegen, und frotz all der Arbeit
von anderen Wohltatigkeitsorganisationen wissen wir,
dass manche Patienten immer noch nicht auf die
Informationen zugreifen, die sie bendtigen", meinte
Chris West von Bloodwise (www.bloodwise.org.uk).
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Von links nach rechts: Chris West, Alfonso Aguarén, Mira Armour, Yelak Biru.

Wdhrend der Behandlung wird der Patient mit
zahlreichen Herausforderungen konfrontiert. FUr viele
Betroffene ist gerade die Anfangsphase nach der
Diagnose des Multiplen Myeloms extrem schwierig.
Da es sich beim Multiplen Myelom um eine seltene
Krankheit mit vielen unterschiedlichen Symptomen
handelt, kommt es nicht selten vor, dass Patienten
vor dem Erhalt ihrer Diagnose bereits mehrere Arzte
verschiedener Fachrichtungen aufgesucht haben
(zum Beispiel Hausarzt, Hdmatologe, Orthopdde,
Nephrologe). TatsGchlich hat eine im Jahr 2010 durch-
gefUhrte Erhebung bei Krebspatienten in England
Folgendes gezeigt: Patienten mit Multiplem Myelom
wurden im Vergleich zu Patienten mit Brustkrebs 18
Mal hé&ufiger an mindestens 3 Arzte Uberwiesen,
bevor sie ihre Diagnose erhielten.!

Wenn die Diagnose Multiples Myelom feststeht,
wird der Patient mit vielen kdrperlichen, emotionalen,
gesellschaftlichen und finanziellen Auswirkungen der
Krankheit konfrontiert, die ihm bisher unbekannt
waren. Es ist wichtig, dass Arzte diese Stress-Situation
des Patienten im Rahmen der Diagnose angemessen
berUcksichtigen und darauf eingehen, damit sich
der Patient so gut wie mdglich auf das Anstehende
vorbereiten kann. Die Patienten sollten aufgefordert
werden, Fragen zu stellen und in ihren eigenen
Worten zu wiederholen, was der Arzt ihnen gesagt
hat. Der Patient kann auch eine Person mitbringen,
die fUr ihn die Fragen stellt und ihm hilft, sich an die
Aussagen des Arztes zu erinnern. ,\Wir raten Arzten

Dezember 2017 « Conguer-magazine.com
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Abbildung 2. Der Kommunikationsprozess bei der gemeinsamen Entscheidungsfindung

Schritte beim gemeinsamen
Entscheidungsfindungsprozess
. Laden Sie den Patienten zur
Teilnahme ein

. Présentieren Sie Optionen

. Informieren Sie Uber Nutzen
und Risiken

. Helfen Sie Patienten bei der
Bewertung der Optionen,
basierend auf deren Zielen
und BedUrfnissen

. Erméglichen Sie eine
reifiche Uberlegung und
Enfscheidungsfindung

. Helfen Sie bei der Umsetzung
der gemeinsam gefroffenen
Entscheidung

Wissen,
Einstellungen,
Fertigkeiten
und Emotionen
des Patienten

Spezifische
Kompetenzen/

Wissen,
Einstellungen,
Fertigkeiten,
Emotionen von
Arzt/ Pllegekraft

Spezifische
Kompetenzen/
Eigenschaften
des Pafienten

Eigenschaften
des Arztes/ der
Pflegekraft

Feedback
Feedback

Kurzfristige Ergebnisse fir

Arzt/Pflegekraft und Patient

* Zufriedenheit mit
Entscheidungsfindung

¢ Zufriedenheit mit der
Partnerschaft zwischen Patient
und Arzt/Pflegekraft

¢ Vertrauen in die Entscheidung

Kurzfristige Ergebnisse fir

den Patienten

« Vertrauen in Arzte und Pllegekrdfte

* Selbstwirksamkeit

* Psychische Gesundheit

* Physisches und emotionales
Wohlbefinden

Langfristige Ergebnisse fir
den Patienten

¢ Therapietreue

¢ Lebensqualitat

¢ Remission

Diese Abbildung zeigt, wie Patienten, Arzte und Pllegepersonen ihre jeweiligen spezifischen Kompetenzen/Eigenschaften (Wissen,
Einstellungen, Fertigkeiten, Emotionen) in die gemeinsame Arbeit an einem Behandlungsplan einbringen kénnen. Sie zeigt auch die
Ergebnisse dieser Kommunikationsstrategie und deren Einfluss auf Patienten, Arzte und Pllegekrdfte.

Uberarbeitete Version mit Genehmigung von Kane HL, et al. CA Cancer J Clin. 2014;64:377-388.

ab, zu fragen ,Haben Sie verstanden, was ich gesagt
habe?’, da die meisten Patienten und Verwandten
einfach ,Ja' sagen wuirden”, meinte Mira Armour
von Mijelom Croatia und Myeloma Patients Europe
(www.mpeurope.org). ,Stattdessen bietet sich die
Frage an ,Kénnen Sie mir mit Ihren eigenen Worten
wiedergeben, was ich gerade gesagt habe?'" figte
sie hinzu.

In den lefzten Jahren hat sich ein gemein-
sames Entscheidungsfindungsmodell  fir Arzte
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und Patienten als gdngige Praxis durchgesetzt.
Das Modell sieht vor, dass Patienten, Arzte und
Pflegekrafte zusammenarbeiten und gemein-
sam den Gesamtbehandlungsplan abstimmen
(Abbildung 2)."? Dies hat viele Vorteile: Der Patient
empfindet bei den Behandlungsentscheidungen
mehr Zuversicht und Zufriedenheit und spdater werden
weniger Enfscheidungen bereut. FUr Patienten und
Betreuungspersonen bedeutet das Modell weniger
Stress und weniger Angste. AuBerdem verbessern sich

Dezember 2017 « Conquer-magazine.com



die Therapietreue und damit
die Behandlungsergebnisse.'?

Patienten perspektiven

Abbildung 3. Empfehlungen firr Patienten, um sich bei der gemeinsamen
Entscheidungsfindung stdrker zu engagieren

Ausschlaggebend ist,
dass Pafienten so  viel
Informationen wie moglich
Uber ihre Krankheit und
Uber Behandlungsoptionen
erhalten. Nur so kdnnen sie
sich angemessen an der
Entscheidungsfindung beteil-
igen. ,Als ich die Diagnose
erhielt, war ich auBer mir,
aber nachdem wir beim Arzt

Bringen Sie zu allen Arziterminen
eine Liste lhrer Fragen mit

Bitten Sie Arzte, Plegekrdfte,
Apotheker und Selbsthilfegruppen
um Informationen

Beteiligen Sie sich aktiv, wenn
Behandlungsentscheidungen
anstehen, und besprechen Sie
Nebenwirkungen der geplanten
Behandlung, bevor eine Entscheidung

EREEE getroffen wird

Patienten

waren, hatten wir einen Plan.

Jetzt kdnnen wir uns dem Kampf stellen”, meinte
Aldo Del Col, BScPhm, MBA, Mitbegrinder und
Vorsitzender von Myeloma Canada. Wie Patienten
zum Entscheidungsfindungsprozess beitragen kon-
nen, zeigt Abbildung 3.

Da das Multiple Myelom eine seltene Krankheit
ist, wissen Patienten bei der Diagnose oft sehr wenig
oder gar nichts Uber die Erkrankung. Den meisten
Patienten fehlen Informationen Uber die Krankheit,
Behandlungsmadglichkeiten und mogliche zukinf-
tige Auswirkungen der Erkrankung auf das tagliche
Leben. Die ersten Gesprdche zwischen Patient und
Behandlungsteam sollten detailliert Uber anstehende
Unfersuchungen, Behandlungsoptionen und finan-
zielle Fragen bzw. Ressourcen aufklaren.

Damit Patienten wissen, wasim weiteren Verlauf auf
sie zukommt, bendtigen sie Informationen. Letztere
helfen, die Behandlungspldne mit den kurz- und
langfristigen Zielen zu verstehen. Dabei mUssen auch
praktische alltdgliche Belange bericksichtigt werden,
wie beispielsweise die weitere Arbeitsfahigkeit des
Patienten, die Mdglichkeiten, Sport zu freiben oder
Empfehlungen zu Erndhrungsumstellungen. Patienten
soliten auf diese Gesprdche mit ihren Arzten vorbe-
reitet sein. ,lch denke [es ist wichtig] zu verstehen,
was dies fur das tagtagliche Leben bedeutet. Kann
der Patient noch arbeiten? Wenn er nicht arbeiten
kann, was soll er dann seinem Arbeitgeber sageng*
meinte Chris West. AuBerdem ist es wichtig, frOhzeitig
Uber mogliche Auswirkungen der Krankheit und Uber
Behandlungen zu sprechen, da diese Themen sonst
im weiteren Verlauf fUr Dauerstress beim Patienten
sorgen kdénnen.

|7

Von groBer Bedeutung fUr das Wohlergehen
des Patienten im Alltag ist es, die Nebenwirkungen
der Krebsbehandlung in den Griff zu bekommen.
Arzte und Plegekrdfte sollten Patienten unbedingt
auf alle Nebenwirkungen hinweisen, die mit dem
Beginn einer neuen Therapie auftreten koénnen.
Dazu gehoért auch eine Beratung, worauf bei den
Nebenwirkungen genau zu achten ist. AuBerdem

+|/CH DENKE [ES IST WICHTIG] ZU
VERSTEHEN, WAS DIES FUR DAS
TAGTAGLICHE LEBEN BEDEUTET.
KANN DER PATIENT NOCH

ARBEITENe WENN ER NICHT
ARBEITEN KANN, WAS SOLL ER
DANN SEINEM ARBEITGEBER

SAGENZg*" —Chris West

sollte betont werden, dass die Behandlung fort-
gesetzt werden muss. HAufige Nebenwirkungen
sind MuUdigkeit, Bildung von Blutgerinnseln, periphe-
re Neuropathie (Nerven-bezogene Probleme, die
als Schmerzen, Kribbeln, Brennen und Taubheit
auftreten), Verstopfung, Ubelkeit, Durchfall und
Erbrechen. Einige der genannten Nebenwirkungen
kbnnen mit rezeptfreien oder rezeptpflichtigen
Medikamenten behandelt werden.'® Patienten mit
Multiplem Myelom erhalten héufig Kortikosteroide

Dezember 2017 « Conguer-magazine.com
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wie beispielsweise Dexamethason und Prednison.
Nebenwirkungen dieser Medikamente kd&nnen
u. a. Stimmungsverdnderungen, Stoffwechsel-
stérungen oder Sehstérungen sein. ,Wenn die
Behandlung beginnt, ist es sehr wichtig, dass der
Patient und die Betreuungspersonen Uber die
Nebenwirkungen informiert sind“, meinte Aldo
Del Col. Arzte und Pflegekrafte soliten unbedingt
Uber mogliche Auswirkungen der Medikamente
informieren und diese Uberwachen. Sonstige
Nebenwirkungen wie zum Beispiel Auswirkungen
auf die Fruchtbarkeit, Anderungen der Libido
oder mégliche Einschrédnkungen der kognitiven
F&higkeiten werden bei diesen Gesprédchen hdufig
auBer Acht gelassen oder nicht richtig erklart. Je
nach spezifischen BedUrfnissen des Patienten soll-
ten Arzte diese Themen aber ansprechen. Fir viele
Patienten sind Nebenwirkungen zum Zeitpunkt der
Krankheitsdiagnose moglicherweise weniger wichtig
als die Verldngerung ihres Lebens. Spater allerdings
kann die Anhdaufung von Nebenwirkungen das tagli-
che Leben beeintrichigen und den Kampfgeist stra-
pazieren. Neben den gesundheitlichen Auswirkungen
der Krankheit und der Behandlung ist der finanzielle
Aspekt beim Multiplen Myelom ein weiteres wichtig-
es Anliegen fUr viele Patienten. Die Vorstellung, mogli-
cherweise nicht arbeiten zu kdnnen oder EinkUnfte zu
verlieren, kann bedngstigend sein — besonders, wenn
der Patient fUr eine Familie sorgen muss. Die ver-
schiedenen Behandlungsstrategien (z. B. Hochdosis-

Von links nach rechts: Beth Faiman, PhD, CPN (Nurse Practitioner fir Onkologie),
Aldo Del Col, Nadia Elkebir, Yelak Biru, Mira Armour, Chris West, Anne Delmond-
Davanture, PhD, Alfonso Aguarén, Anita Waldmann, Viorica Cursaru.
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Chemotherapie mit
Stammzellentransplantation,
infraventse oder orale
Therapien) sind mit unter-
schiedlichem Aufwand
und unterschiedlichen
BehandlungszeitrGumen
verbunden. Entsprechend
unterschiedlich kann auch
der Einfluss der Therapie
auf die Lebensqualitat des
Patienten sein. Bei manchen
Behandlungen sind lange-
re Krankenhausaufenthalte
notwendig, wdhrend
bei anderen Therapien
regelmdaBig die Arztpraxis auf-
gesucht wird. Patienten sollten beraten werden, wie
sie eine potenziell I&ngere Abwesenheit von der
Arbeit angemessen planen oder wie sie mit anderen
Aspekten ihres Lebens umgehen kdénnen. Es ist
wichtig, diese Gesprdche mit dem Arzt zu fOhren und
sicherzustellen, dass die Behandlungsentscheidung
ganzheitlich getroffen wird, das heit unter
BerUcksichtigung der Lebenssitation des Patienten
und unter Aufrechterhaltung der Lebensqualitat.

Auch fUr dltere Patienten, die bereits im Ruhestand
sind, kann die Situation psychologisch und finanziell
belastend sein. Das sollfe auf jeden Fall bespro-
chen werden. Finanzielle Aspekte, die alle Patienten
Uberdenken mussen, sind die Fahrtkosten, um die
Arzttermine wahrnehmen zu kdnnen. Hinzu kom-
men mobgliche Kosten fUr die Unterkunft, wenn
Krankenhd&user oder Behandlungszentren aufge-
sucht werden, die vom Wohnort des Patienten weiter
entfernt liegen. Das Thema finanzielle Ressourcen
und mobgliche UnterstUzung sollte mit dem
Behandlungsteam und dem zustdndigen Sozialdienst
besprochen werden.

Wenn die Therapie fUr den Patienten fest-
stent und hierunter eine Remission erzielt wird,
kann das Behandlungsteam die ndchsten
Behandlungsschritte besprechen wie beispielsweise
eine Erhaltungstherapie. Ob lefztere begonnen wird,
hangt haufig von den Risikofaktoren des Patienten
fUr einen Ruckfall ab. Eine Rolle spielen zum Beispiel
bestimmte genetische Anomalien, die als t(4;14) und
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del(17p) bezeichnet werden,
und ob der Allgemeinzustand
des Patienten eine
Erhaltungstherapie  zul@sst.
Ein Behandlungsplan fir die
Erhaltungstherapie sollte
gemeinsam von Arzt- und
Pflegeteam, Patfient und
Betreuungsperson entwick-
elt werden. So I&sst sich am
besten sicherstellen, dass
die Behandlungsziele er-
reicht werden. AuBerdem

Abbildung 4. Ausgewdhlte Online-Ressourcen zum Multiplen Myelom

¢ Facebook-Gruppen

e #MMSM

e Af3m.org
(website, Facebook, YouTube)

e Centers of Excellence
www.cancer.gov/research/
nci-role/cancer-centers

* Blood Cancer Connect
(kommt 2017)

* Klinische Studien
www.clinicaltrials.gov

* Multiple Myeloma Research
Foundation
www.themmrf.org

¢ International Myeloma Foundation

* The Myeloma Beacon
* EMA/FDA-Website

* US FDA

* Diseasemaps

* iSfopMM

e Smart Patients

* Myeloma Euronet Rumdanien

www.myelomabeacon.com
www.ema.europa.eu/ema
www.fda.gov
www.Diseasemaps.org

http://brianduriemd.myeloma.
org/2g=iStopMM

www.SmartPatients.com

http://Myeloma.ro

ist zu kldren, welche finan-
ziellen Auswirkungen die
neue Therapie fUr den
Patienten hat und was die
Erhaltungstherapie fUr die
Lebensqualitédt des Patienten
bedeutet. Wdhrend  dieser
Behandlungsphase ist es

www.myeloma

* Myeloma UK

www.myeloma

.org

¢ Bloodwise - Cancer Connect
https://bloodwise.org.uk/

www.myeloma.org.uk
* Myeloma Canada

.Ca

* Myeloma Patients Europe
Www.mpeurope.org

* Myelom-LHRM
www.myelom.net (Grundlegende
Informationen in 13 Sprachen)

* Mijelom.hr

e PatientsLikeMe
www.PatientsLikeMe.com

* UpToDate
www.UpToDate.com

auch wichtig, wieder einen

gewissen Grad an Normalitat herzustellen. Das kann
bedeuten, dass der Patient wieder zur Arbeit geht,
seine Erndhrung umstellt oder wieder Sport freibt.
AuBerdem muss er lernen, einen moglichen Ruckfall
zu erkennen.

Da die Remission der Krankheit einen absolut posi-
tiven Meilenstein im Verlauf der Behandlung darstellt,
wird hdufig nicht an eine emotionale UnterstUtzung
gedacht. Tatséchlich kann es sein, dass der Patient
gerade in dieser Phase eine emotionale Begleitung
bendtigt. Er muss dahingehend bestarkt werden,
dass der Arzt und das Betfreuungsteam weiterhin
fOr ihn da sind und ihn unterstitzen, auch wenn die
Krankheit in Remission ist. ,,Patienten haben das uns
gegenUber so beschrieben: ,Es ist, als wirde man
von einem Forderband fallen', da die bisherige
sténdige Aufmerksamkeit und die Ermutigungen
pldétzlich nicht mehr da sind“, meinte Chris West
beim Gespréch dariber, wie Arzte ihren Patienten in
Remission besser zur Seite stehen k&nnen. Zusatziiche
Strategien - wie sich einer Selbsthilfegruppe
anschlieBen, Uber die Krankheitsprogression und
Behandlungsoptionen informiert bleiben und
Beziehungen zu Betreuungspersonen férdern — kén-
nen Patienten helfen, wdhrend der Remission eine

l9l

positive Einstellung beizubehalten. Wie zuvor ange-
merkt, spielen Arzte und Pflegkréfte — auch wenn
Patienten wdahrend der Remission vielleicht keine
Behandlung erhalten — weiterhin eine wichtige Rolle,
indem sie den Patienten in dieser Zeit psychologisch
und emotional unterstutzen.

Patienten kdnnen wéhrend der Krebsbehandlung
jederzeit neue Fragen haben und weitere emotio-
nale Unterstitzung bendtigen. Arzte und Pllegekréfte
sollften wahrnehmen, wenn der Patient fUr die
Aufnahme weiterer Informationen bereit ist und bei
der AufklGrung und UnterstUtzung ggf. schrittweise
vorgehen. FUr Patienten ist es im Behandlungsverlauf
immer hilfreich, eine medizinische Fachkraft anspre-
chen zu kénnen, um Uber eigene Unsicherheiten
wdhrend der Therapiephase zu sprechen. Haufig
sind Pflegekrafte (anstelle von Arzten) die zentrale
Anlaufstelle fUr den Kontakt zwischen Patient und
Behandlungsteam. Es ist daher &uBerst wichtig,
dass Pflegekrafte entsprechende Schulungen
zum Multiplen Myelom erhalten, um die Fragen
des Patienten beantworten und diesen bei der
Bewadltigung seiner Krankheit durchgehend unter-
stUtzen zu kdnnen.

Patienten sollten auch mit einem guten Gefuhl
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bei Arzten und Pflegekraften um Zugriff auf ihre
Krankenakte bitten kdnnen. Das hilft den Patienten,
inre  Krankheit, den Behandlungsplan und ihre
eigenen Fortschritte besser mit Freunden, der Familie
und anderen medizinischen Fachkraften zu bespre-
chen. Ein engagierter Patient bendtigt Zugriff auf
seine Krankenakte. Das ist besonders wichtig, wenn

+DIE GRUNDSATZLICHE REALITAT
— DARAN SOLLTEN WIR IMMER
DENKEN — IST, DASS EIN PATIENT
INS KRANKENHAUS GEHT UND DIE

BESTMOGLICHE BEHANDLUNG
MOCHTE. DIE BEHANDLUNG
UMFASST MEHR ALS NUR

ARZNEIMITTEL." —Mira Armour

ein medizinisches Zweitgutachten hinzugezogen
bzw. ein weiterer Spezialist fur das Multiple Myelom
konsultiert wird. ,,Auch wenn das Zweitgutachten die
Ansicht des ersten Arztes untermauert, gibt es dem
Patienten ein sicheres GefUhl, dass die in einem be-
stimmtenStadium getroffene Entscheidungkorrektist*,

Von links nach rechts: Natacha Bolanos, Anita Waldmann, Anne Delmond-
Davanture, Desdemona DeSouza (Moderatorin).
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erklarte Yelak Biru, ein Patient
und Patientenvertreter, der
mit der International Myeloma
Foundation und dem Global
Myeloma Action Network in
Verbindung steht.

Wenn Patienten Zugang zu
inrer Krankenakte erhalten,
kann dies ihnen und ihren
Betreuungspersonen bei
der Vorbereitung weiter-
er Fragen vor dem ndch-
sten Arztbesuch helfen. Dies
tragt letztendlich dozu bei,
dass sich Patienten und
Befreuungspersonen inform-
ierter und wohler hinsichtlich
des Behandlungsplans fGhlen. Das Zurechtfinden
in elektronischen medizinischen Unterlagen kann
fOr Personen, die keine medizinischen Fachkrafte
sind, jedoch sehr mUhselig sein. Den Patienten soll-
te gezeigt werden, wie sie sich durch ihre Daten
navigieren, damit sie inre Fragen an die Arzte und
Pflegekrafte stellen kdnnen.

Heutzutage bieten viele Organisationen
Bildungsressourcen und weitere UnterstGtzung
fOr Patienten mit Multiplem Myelom und deren
Befreuungspersonen an. Zusétzlich zu den online
verfUgbaren Ressourcen (Abbildung 4) gibt es in ein-
igen Stadten auch Selbsthilfegruppen. Ziel ist es, dass
Patienten oder Betreuungspersonen Uberall auf der
Welt UnterstUtzung finden und die bendtigte Hilfe zur
Orientierung erhalten.

Websites wie beispielsweise Myeloma Patients
Europe (www.mpeurope.org), Myeloma Canada
(www.myeloma.ca), International Myeloma
Foundation (www.myeloma.org), Bloodwise (blood-
wise.org.uk), Smart Patients (www.smartpatients.
com), The Myeloma Beacon (www.myelomabea-
con.com) und My Diseasemaps (www.diseasemaps.
org) stellen wissenschaftliche Informationen , neueste
Forschungsergebnisse und Erfahrungsberichte von
Patienten zur Verfugung. Das kénnen wertvolle
Ressourcen fUr Patienten und Betreuungspersonen
sein. Eine weitere Moglichkeit sind soziale Medien,
Uber die Patienten und Betfreuungspersonen mitein-
ander in Konfakt treten und Erfahrungen aus-
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tauschen. Facebook hat einige nennenswerte
Community-Seiten, die von Menschen mit Mulfiplem
Myelom betreut werden. Neben den in Abbildung
4 gelisteten Online-Ressourcen solltfen Patienten ihr
Pflegeteam auch um sonstige virtuelle Ressourcen
oder Adressen fUr Beratungsstellen bitten, an die sie
sich bei zusatzichem UnterstUtzungsbedarf werden
kénnen.

Dem Patienten stehen heutzutage umfangreiche
digitale Informationen zur Verfogung. Allerdings muss
man sich darUber im Klaren sein, dass nicht alle
Informationen im Internet entsprechend validiert
sind. Patienten sollten daher stets mit ihrem Arzte-
bzw. Pflegeteam darUber sprechen, welche Quellen
fUr das Abrufen von Informationen tatsdchlich ge-
eignet sind.

VERBESSERUNG DER KOMMUNIKATION
ZWISCHEN PATIENT UND
BEHANDLUNGSTEAM

»lch glaube wir sollten immer daran denken, dass
die grundsatzliche Redalitdt darin besteht, dass ein
Patient ins Krankenhaus geht und die bestmdgliche
Behandlung méchte. Die Behandlung umfasst mehr
als nur Arzneimittel. Sie haben einen Patienten, Sie
bendtigen Behandlungen, Sie bendtigen Arzneimittel
und Sie bendtigen gute Arzte..und diese missen
miteinander kommunizieren", meinte Mira Armour.

Es ist wichtig, dass Patienten die Krankheitsschwere
des Multiplen Myeloms und die verfGgbaren
Behandlungsoptionen verstehen. Wenn eine Person
erstmals von seiner Diagnose erféhrt, ist es jedoch
haufig schwierig, alle vermittelten Informationen zu
verarbeiten. Schatzungen gehen davon aus, dass
rund 40-80 % der medizinischen Informationen, die
Arzte und Pflegekréfte an die Patienten weiterge-
ben, umgehend wieder vergessen werden.'* Den
Patienten wird empfohlen, zu jedem Arztbesuch
ein Notizbuch mitzubringen oder einen Freund/eine
Freundin oder ein Familienmitglied zu bitten, mitzu-
kommen. Diese kdnnen Notizen machen, wichtige
Informationen aufschreiben und beim Arzt um einen
Bericht bitten, um spdater bei weiteren Arztterminen
die Gesprdche nachzuverfolgen.*

Betreuungspersonen
Das Behandlungsteam sollte den Patienten

[11]

wdahrend des Therapieverlaufs durchgdngig unter-
stUtzen; das ist ausschlaggebend, damit der Patient
eine Orientierungshilfe fUr das Treffen angemess-
ener Entscheidungen erhdlt. Es ist wichtig, daran
zu denken, dass das Versorgungsteam nicht nur
aus Arzten und Pflegekréften besteht, die ihre
medizinische Experfise einbringen. Auch Freunde,
Familienmitglieder, Kollegen und Patientengruppen
kénnen — auf eine andere Art —wichtige emotionale

wWIR VERSUCHEN, UNSERE
PATIENTEN DAVON ZU

UBERZEUGEN, DASS DAS EINHALTEN

DER THERAPIE, SO WIE SIE VOM

ARZT VERORDNET WURDE,

WIRKLICH WICHTIG IST, UM DIE
GEWUNSCHTEN ERGEBNISSE ZU
ERZIELEN."

UnterstUtzung leisten. Diese nicht-medizinischen
Betreuungspersonen sind fir manche Patienten
wdahrend des Krankheitsverlaufs zwar unschatzibar
wertvoll, aber auch hier gibt es keine Patentldsung.

Jeder Pafient sollte seine eigene sperzifische
Situation bewerten und entscheiden, wie mit
Freunden, Familie oder auch Kollegen Uber das
Multiple Myelom gesprochen wird. Viele Patfienten
beschlieBen, ihrer Familie und ihren Freunden sofort
davon zu berichten, wahrend andere erst abwarten,
bis sie ein klareres Verstndnis von der Krankheit
haben. Arzte und Plegekréfte kdnnen Patienten nach
der Diagnosestellung dabei helfen, Formulierungen
und den richfigen Zeitpunkt fUr entsprechende
Mitteilungen zu finden. Wenn Patienten offen Gber
ihre Angste, Fragen, Hoffnungen und Winsche mit
Menschen aus ihrem Umfeld sprechen, ermuntern
sie ihre Betreuungspersonen, eine aktive Rolle bei
der Krankheitsbegleitung im Alltag des Patienten zu
Ubernehmen.

Viele Patienten empfinden es als nutzlich und
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Tabelle 1. Beispiele fiir Fragen, die Patienten ihren Arzten stellen

konnen

Was ist ein Multiples Myelom?2

Behandlungsziele
Es ist wichtig, dass Patienten ihre

Welche Behandlungsméglichkeiten gibt es derzeit fir mich?2

Ziele mit den Arzten und Pllegekréften

Was sind Behandlungsoptionen fUr mich nach Entlassung aus dem Krankenhaus?

im Behandlungsteam besprechen.

Erstdiagnose?

Sind die Behandlungsmdoglichkeiten bei einem Krankheitsrickfall anders als bei der

Jeder Patient mit Multiplem Myelom
hat eigene Vorstellungen von den
Zielen, die er erreichen modchte.

Kommen irgendwelche klinischen Studien fUr mich in Frage?

Diese individuellen Ziele sind wichtige

Wie sieht mein Behandlungsplan im Detail aus?

Faktoren fUr die Wahl der Therapie

Wie lange etwa dauert es nach Beginn der Behandlung, bis ein Therapieerfolg zu sehen iste

(sofern im Land des Patienten

Wie lange dauert die Behandlung im Durchschnitte

entsprechende Optionen verfigbar

Wie ist die langfristige Perspektive bei meinem Behandlungsplan?

sind). Beispielsweise kann es fUr einen

Was hat Einfluss auf den Behandlungserfolg?

Patfienten sehr wichtig sein, weiter

Was sind mogliche Nebenwirkungen der Behandlung?

jeden Tag zur Arbeit zu gehen. Ganz

Gibt es Tipps fUr den Umgang mit mdglichen Nebenwirkungen?2

egal, welche Ziele der Patient hat, er

Solite ich wahrend der Behandlung irgendwelche AkfivitGten oder

sollte darUber auf jeden Fall mit dem

Nahrungsmittel vermeiden?

gesamten Betreuungsteam sprech-
en. Manchmal dndern sich die Ziele

Solite ich meine Erndhrung veréndern?2

des Patienten auch im Zeitverlauf.

An wen kann ich mich wenden, wenn ich Fragen bzw. ein Anliegen ha

be?

Zum Beispiel kann die Lebensqualitat

Tabelle 2. Beispiele fir Fragen, die Betreuungspersonen dem Arzt

des Patienten stellen kénnen

Wir h&ufig werden Termine eingeplant?

starker in den Vordergrund rUck-
en, nachdem der Patient einige
Monate lang behandelt wurde. FOr
Patienten empfiehlt es sich, im Laufe
der Behandlung mehrfach Gber das

Wie lange dauert jeder Termin im Durchschnitt?

Thema Ziele zu sprechen.

Wie lange wird es voraussichtlich nicht méglich sein, zur Arbeit zu gehen?

Wenn der Patient und

Was kann ich sonst noch tun, um als Betreuungsperson effektiv und hilfreich zu sein?

das Behandlungsteam Uber

Was sind die ndchsten Schritte und was folgt langfristige

Therapieoptionen reden, ist es sehr

Wen sollte ich anrufen, wenn bei dem Patienten Nebenwirkungen auftreten?2

wichtig, dass der Patient von Anfang

Wie kann ich dem Patienten am besten helfen?2

an versteht, was die Behandlung

sogar notwendig, von einer Befreuungsperson in
ihrem Versorgungsteam unterstUtzt zu werden. Die
Untferstutzung durch die Betreuungsperson kann sich
auf den Transport zu und von Arztterminen beschrénk-
en. Sie kann aber auch integraler Bestandteil der
Entscheidungsfindung in Bezug auf die Behandlung
sein oder der Verarbeitung von Informationen dienen.
Ganz gleich, welche Rolle die Betreuungspersonen
Ubernehmen: Diese sollfen den Arzt befragen, wie
sie den Patfienten unterstitzen kédnnen, auf welche
spezifischen Anzeichen und Signale sie achten und
in welchen Situationen sie das Behandlungsteam
informieren sollten.

121

unter Umstdnden fUr ihn bedeuten
kann. Patienten sollten sich sicher
genug fUhlen, um Uber die mdglichen Auswirkungen
der Therapie auf ihre Lebensqualitdt und Uber
Nebenwirkungen der Behandlung zu diskutieren.
Mira Armour betonte, wie wichtig es ist, dass Arzte
und Pflegekrafte die Patienten ,,ermutigen und innen
immer wieder ein GefUhl der Hoffnung geben, da
manche Patfienten wegen der belastenden haufi-
gen Krankenhausbesuche und der Nebenwirkungen
mit der Therapie aufhdren wollen. Daher muss den
Patienten das sichere Gefuhl vermittelt werden, dass
wir genau wissen, wie schwierig diese Zeit fUr sie ist,
Wir kbnnen den Patienten nie eine Heilung verspre-
chen, aber doch auf eine hoffen. Es ist sehr wichtig,
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daran zu glauben.*

Weiterhin von Bedeutung ist, dass Arzte und
Pflegekrafte die emotionalen Ausschldge und
Verhaltens@nderungen besprechen, die Patfienten
wdahrend ihrer Behandlung durchmachen. Der
Patient entwickelt méglicherweise Depressionen und
Schuldgefuhle, aber das wird nicht immer sofort
erkannt. Patienten und deren Betreuungspersonen
wird empfohlen, das Behandlungsteam Uber alle
korperlichen und emofionalen Verdnderungen zu
informieren.

VERBESSERUNG DER THERAPIETREUE BEI
DER BEHANDLUNG DES MULTIPLEN MYELOMS

Damit eine Behandlung effektiv ist, muUssen
Patienten unbedingt die verordnete Dosierung und
die Verabreichungsvorgaben einhalten. ,,\Wir ver-
suchen wirklich, unsere Patienten zu Uberzeugen, dass
das Einhalten der Therapie gemdB den Anweisungen
des Arztes absolut wichtig ist, um die gewUnschten
Ergebnisse zu erzielen, meinte Anita Waldmann,
eine Betreuungsperson und Mitbegrinderin viel-
er Patientenorganisationen in Deutschland. Die
Behandlungsoptionen beim Multiplen Myelom
werden standig weiterentwickelt. Viele Patienten
haben jetzt die Moglichkeit, ihre Medikation zuhause
einzunehmen, anstatt ein Krankenhaus oder die
Arztpraxis aufsuchen zu mussen. Im Vergleich zu
anderen Verabreichungsformen fur Arzneimittel sind
orale Medikationen weniger stérend fUr das tégliche
Leben vieler Patienten. Allerdings bedeuten sie auch
mehr Verantwortung fUr den Patienten mit Blick auf
das Einhalten der Therapie.

Behandlungsteams wird empfohlen, mit dem
Patienten darUber zu sprechen, wie wichtfig beim
Multiplen Myelom die korrekte Anwendung der ver-
schriebenen Medikationen ist. Die Patfienten sollten
auf die méglichen Gefahren und Folgen hingewie-
sen werden, die das Auslassen von Dosen mit sich
bringen kann. Das Erstgespréch zur Behandlung
sollte folgende Punkte umfassen: eine Schulung
der Patfienten zur Einnahme der Medikamente
in der hduslichen Umgebung, das Hinweisen auf
Nebenwirkungen, die zu beachten sind und eine
Information, in welchen Situationen der Arzt kontak-
tiert werden muss. Diese Punkte sollten wdhrend des
gesamten Behandlungsverlaufs wiederholt bespro-

[13]

chen werden. Arzte und Patientenvertreter beto-
nten, dass Patienten inre Medikationen weiterhin
wie verordnet nehmen muissen, auch wenn sie sich
wieder besser fUhlen. Nur so besteht die Chance auf
bestmogliche Ergebnisse.

Es gibt viele unterstUtzende Methoden, die
dabei helfen kdnnen, das Einhalten der verord-
neten Therapie zu fordern. Oft ist es notwendig,
verschiedene Methoden auszuprobieren. So Idsst
sich feststellen, was fur einen bestimmten Patienten
am besten funktioniert. Manchen Patienten helfen
wochentliche Terminplaner oder Kalender, um

+WIR MUSSEN DIE URSACHE FUR
NON-COMPLIANCE HERAUSFINDEN
UND IHNEN [DEN PATIENTEN] HILFE
ANBIETEN, Z. B., WENN ES DARUM
GEHT, DASS SIE SICH DIE KOSTEN
NICHT LEISTEN KONNEN ODER WENN

NEBENWIRKUNGEN DER GRUND
SIND. ES MUSS JEMAND DA SEIN,
DER DIESE PROBLEME EINDAMMT,
DAMIT DIE MEDIKAMENTE WIE
VERSCHRIEBEN ANGEWENDET
WERDEN."

den Behandlungsplan einzuhalten. FUr Andere sind
moglicherweise Smartphone-Anwendungen ge-
eignetf, die den Pafienten nach entsprechenden
Voreinstellungen an die Einnahme der Medikation
erinnern. Wichtig ist, dass die Patienten die
Verwendung einer solchen App vorher immer erst
mit Ihrem Arzt besprechen.

Emotionale und finanzielle HUrden kbénnen
Ursachen dafUrsein, dass Patientenihre Medikamente
nicht wie verordnet einnehmen. Es geht nicht nur um
das einfache Vergessen — manche Patienten halten
den Behandlungsplan absichtlich nicht ein. Zum
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Beispiel werden bei der Einnahme bewusst Tage aus-
gelassen, um den Zeitabstand bis zum Abholen der
Wiederholungsrezepte zu verldngern. Oder es wird
bewusst eine ,Arzneimittelpause” eingelegt bzw.
die Medikation im Urlaub vorsatzlich ,vergessen®.
»Auch Kosten sind ein Problem, Uber das gesprochen
werden muss"”, meinte Yelak Biru. ,,Es gibt Leute, die
wollen, dass ihre Medikamente langer halten, und

PATIENTEN MIT MULTIPLEM
MYELOM SOLLEN ZUKUNFTIG
VON EINER DIGITAL VERNETZ-

TEN, GLOBAL INTEGRIERTEN
KOORDINATION DER VERSOR-
GUNG PROFITIEREN KONNEN.

sie verwenden die Ration, die eigentlich fir einen
Monat gedacht ist, Uber zwei Monate. Sie nehmen
nur die Halfte der Dosis oder das Medikament jeden
zweiten Tag", fugte er hinzu.

Ganz gleich, ob das Nichteinhalten absichtlich
oder nicht absichtlich geschieht: Arzte, Pflegekrdfte,
Betreuungspersonen und Patientenvertreter mussen
darGber sprechen, warum ein Patient die Medikation
eventuell nicht nimmt, damit die Ursache ermit-
telt und geeignete UnterstUtzung bereitgestellt
werden kann. Yelak Biru meinte dazu: ,,Wir mUssen
die Ursache fur Non-Compliance herausfinden und
ihnen [den Patienten] Hilfe anbieten; z. B. wenn es
darum geht, dass sie sich die Kosten nicht leisten
kbnnen oder wenn Nebenwirkungen der Grund
sind. Es muss jemand da sein, der diese Probleme
eindédmmt, damit die Medikamente wie verschrie-
ben eingenommen werden." Selbsthilfegruppen
oder Mentorenprogramme bieten hier wertvolle Hilfe
an. Uber bestimmte Programme kénnen Patienten
vereinbaren, sich gegenseitig anzurufen. Dabei 1&sst
sich Uberprufen, wie die Patienten ihre Behandlung
handhaben, ob sie ihren Behandlungsplan einge-
halten haben und ob zusdtzliche UnterstGizung
bendtigt wird.
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Organisiert zu bleiben kann fur manche Betroffene
aber problematisch sein. Das gilt besonders for
Patienten, die zundchst mit den Komplikationen
ihrer neuen Krankheit zurechtkommen muUs-
sen. Den Patienten sollfe empfohlen werden,
ein Noftizbuch oder ein Tagebuch zu fUhren. Hier
kdbnnen Arztbesuche, anstehende Termine,
Behandlungspléne und alle Therapieanpassungen
eingefragen werden. AuBerdem sollten die Uhrzeit
der Medikamenteneinnahme, aufgeiretene
Nebenwirkungen und erfolgte MaBnahmen dage-
gen notiert werden. FUr manche Patienten ist es hilf-
reich,einenRinghefterodereinenvirtuellenSpeicherort
anzulegen mit allen Informationsmaterialien, Fragen
an die medizinischen Fachkréfte und weiteren
Ressourcen oder Unferlagen.

STRATEGIEN ZUR BEWALTIGUNG VON
HERAUSFORDERUNGEN WAHREND DES
BEHANDLUNGSVERLAUFS

Patienten und Betreuungspersonen sollten sich um
umfangreiche Informationen bemUhen. HierfUr ist es
wichtig, die Kommunikation zwischen Patienten und
dem Gesundheitsteam zu verbessern und dem Arzt
oder der Pllegekraft Fragen Gber das Multiple Myelom
und die verfigbaren Behandlungsoptionen zu stellen.
Vorschlége fUr Fragen von Patienten an den Arzt sind
in Tabelle 1 aufgefUhrt. Auch Betreuungspersonen
sollfen sich wohl und sicher dabei fGhlen, wenn sie
Arzten oder Pflegekréften Fragen zu ihrer Rolle im
Behandlungsverlauf stellen. Beispiele fUr mdgliche
Fragen von Betfreuungspersonen liefert Tabelle 2.
Zusatzlich zu den hier aufgelisteten Fragen sind in
Abbildung 4 weitere Ressourcen angegeben, wo
sich Patienten und Betreuungspersonen informieren
kénnen.

Wenn der Arzt oder die Pflegekraft alle Fragen
beantwortet haben, solife das Behandlungsteam
die Informationen nochmals zusammenfassen. Es
sollte sichergestellt sein, dass der Patient und die
Betreuungsperson alles Besprochene verstanden
haben.

Patienten mit einem KrankheitsrGckfall sind in der
Regel bereits informierter, worum es bei inrer Krankheit
geht und welche Behandlungsmoglichkeiten es
gibt. AuBerdem haben sie schon eine Beziehung
zu ihren Arzten und den Pflegekraften aufgebaut.
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Patienten perspektiven

»[Die Patienten] wissen in diesem Fall, was schon
alles mit innen passiert ist und sie fragen sich, ob das
Gleiche noch einmal auf sie zukommt. Jetzt kann
das Gesprdch viel informierter beginnen*, meinte
Chris West. Patienten mit einem KrankheitsrGckfall
sind zwar moglicherweise informierter als zum
Zeitpunkt der Diagnose, aber die Fragen zur nach-
sten Behandlungsphase kénnen mit den Fragen in
Tabelle 1 durchaus vergleichbar sein.

Ganz egal, ob ein Patient gerade erst die
Diagnose Mulfiples Myelom erhalten oder bereits
einen KrankheitsrGckfall hat: Dem Patienten sollte
vermittelt werden, dass es vollig in Ordnung ist, eine
Zweitmeinung einzuholen. Das Leben mit einem
Multiplen Myelom kann bedngstigend und kom-
pliziert sein. Wenn ein Zweitgutachten von einem
anderen Spezialisten eingeholt wird, gibt dies dem
Patienten eine gewisse zusdtzliche Sicherheit und
schafft méglicherweise weitere Perspektiven.

Da das Mulfiple Myelom ein seltener Krebs ist,
verfigen manche Krankenhduser bzw. Arzte even-
tuell Uber mehr Erfahrung mit dieser Erkrankung.
Patfientenvertreter und auch Andere empfeh-
len, eine Datenbank zu erstellen, die fUhrende
Zentren und spezialisierte Arzte in der Behandlung
des Multiplen Myeloms fur alle Regionen der Welt
zusammenfasst. Die globale Myelomgemeinschaft
bendtigt eine solche Website dringend, besonders
als Ressource fur diejenigen Patienten, die sich in
ihrem Gesundheitssystem vor Ort nicht auskennen.

SCHLUSSFOLGERUNG

Das Multiple Myelom bleibt zwar unheiloar, aber
fOr den Patienten stehen heutzutage deutlich mehr
Behandlungsmdéglichkeiten zur VerfGgung und die
Gesamtergebnisse sind besser als je zuvor. Es werden
immer mehr Kenntnisse Uber die Krankheit gewon-
nen und weiterhin neue Therapien entwickelt. FUr die
Myelomgemeinschaft ist es ausschlaggebend, den
Patienten moglichst umfangreiche Informationen zur
Verfigung zu stellen, damit sich diese im Rahmen
inrer Krebsbehandlung besser zurechtfinden. Das
vorliegende White Paper hebt den Handlungsbedarf
bei der Patienteninformation hervor und verweist
auf notwendige Strategien, um die anstehenden
Herausforderungen zu bewdlfigen. Ziel ist es, dass
Patienten mit Multiplem Myelom zukUnftig von einer

[15]

digital vernetzten, global integrierten Koordination
der Versorgung profitieren kdnnen.
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