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CML

Chronische
Myeloische Leukamie
Ein Ratgeber fiir
Patient*innen mit CML

Fur ein besseres
Verstandnis der CML
und ihrer Behandlung



Was konnen
Sie erwarten?

Diese Broschiire soll Patient*innen mit CML helfen. Sie
erhalten nutzliche Informationen zur Erkrankung und
Ihrer Therapie. Ausserdem bekommen Sie praktische
Tipps und erfahren, was Sie erwartet und wo Sie weitere
Informationen und Unterstlitzung erhalten kénnen.
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Glossar

BCR-ABL (Gen):

Ein neues Gen wird durch die Verbindung/Fusion der beiden Gene
BCR und ABL gebildet. Dieses Gen stellt dann das BCR-ABL-Pro-
tein her, welches die CML verursacht.

Blutpladttchen:
Blutplattchen (Thrombozyten) sind eine bestimmte Zellart des
Blutes, die bei der Blutgerinnung eine wichtige Rolle spielen.

Chromosom:

Die Erbinformation (DNA) ist sehr lang. Damit sie in jede Zelle des
Korpers passt, wird sie zu Chromosomen ,gepackt®. Die Chromo-
somen liegen in den Zellkernen.

DNS (Englisch: deoxyribonucleic acid, DNA):
Desoxyribonukleinsaure. Die DNA tragt die Gene mit den fir die
Zellfunktion notwendigen Informationen.

Gene:

Gene sind die Einheiten der DNA. Jedes Gen enthélt die ,,Bauan-
leitung“ fur ein bestimmtes Protein und beeinflusst so das Verhal-
ten einer Zelle.

Gutes molekulares Ansprechen (MMR/MR3):

Ein gutes molekulares Ansprechen (oder MR3) bedeutet, dass das
krebsauslésende BCR-ABL-Gen in weniger als 1 pro 1.000 Zellen
(entspricht einem BCR-ABL-Wert von <0,1 %) gefunden wird.

Knochenmark:

Das weiche, schwammartige Gewebe befindet sich in den Hohl-
raumen verschiedener Knochen des Kérpers. Das Knochenmark
ist der Ort im Korper, an dem die Blutproduktion stattfindet.

MR4,5:
Entspricht einem tiefen molekularen Ansprechen; das krebsaus-
I6sende BCR-ABL-Gen ist kaum mehr messbar.

Philadelphia (Ph+)-Chromosom:

Das Philadelphia-Chromosom entsteht, in dem Stlicke vom Chro-
mosom 9 und 22 abbrechen und ihre Platze tauschen. Dabei
entsteht das BCR-ABL-Gen. Dieses ist Teil des nun verkirzten
Chromosom 22, das als Philadelphia-Chromosom bezeichnet wird.

PCR (Englisch: polymerase chain reaction, PCR):

Die Polymerase-Ketten-Reaktion. Sie ist eine sehr schnelle Metho-
de zur gezielten Vervielfaltigung von DNA-Abschnitten. Damit ist
es moglich, die Menge eines bestimmten Gens (im Fall der CML
des BCR-ABL-Gens) zu messen.

Remission:

Der Riickgang / das Nachlassen von Krankheitszeichen. Man
unterscheidet allgemein eine partielle (teilweise) Remission von
einer kompletten (vollstandiger Riickgang) Remission.

Rote Blutkorperchen:
Diese Blutzellen transportieren Sauerstoff zu den Organen des
Korpers.

Stammzellen:
Aus diesen Zellen konnen sich die unterschiedlichen Zellarten ent-
wickeln.

Therapiefreie Remission (Englisch: treatment-free remission,
TFR):

TFR ist eines der Therapieziele, welches einem Teil der Patient*in-
nen mit einem tiefen molekularen Ansprechen die Moéglichkeit
bietet, die TKI-Therapie gezielt zu beenden. Ein Stop der Therapie
darf nur unter intensiver arztlicher Kontrolle durchgefiihrt werden
und geht mit einer regelmassigen Uberwachung einher.

Tyrosinkinasehemmer (Englisch: tyrosine kinase inhibitor, TKI):
Tyrosinkinasehemmer sind Medikamente, die zur Behandlung der
CML eingesetzt werden. Sie hemmen die Wirkung von BCR-ABL
in den Leukamiezellen.

Weisse Blutkorperchen:
Diese Blutzellen sind fiir die Abwehr von Krankheitserregern ver-
antwortlich.



CML auf einen Blick

Die chronische myeloische Leukamie (CML) ist eine seltene Form
von Blutkrebs. Bei Patient*innen mit CML produziert das Knochen-
mark zu viele weisse Blutkdrperchen (myeloische Zellen). Der Ver-
lauf der Erkrankung entspricht jedoch nicht der im Volksmund viel

bekannteren ,Akuten Leukamie, die unbehandelt rasch todlich ist.
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In der Schweiz wird pro Jahr Die CML ist weder ansteckend
bei etwa 120 Menschen eine noch kann sie vererbt werden.

CML diagnostiziert. Damit
handelt es sich um eine eher
seltene Erkrankung.

2O 90
COD =
Die CML kann in jedem Alter Ursache der Erkrankung ist
auftreten, wird jedoch meistens  eine erworbene genetische

bei Erwachsenen zwischen Veranderung der blutbildenden
55-65 Jahren diagnostiziert. Stammzellen im Knochenmark.
Sie kommt etwas haufiger bei Dies flihrt dann zur unkontrol-
Mannern als bei Frauen vor. lierten Vermehrung, vornehm-

lich der weissen Blutkdrperchen
im Knochenmark.

Bei der Therapie der CML wurden in den letzten Jahren grosse
Fortschritte erzielt. Die Therapie mit sogenannten Tyrosinkinase-

hemmern (TKI) hemmt gezielt das Wachstum und die Vermehrung
der Krebszellen. Infolgedessen ist die Lebenserwartung von CML-
Patient*innen fast genauso hoch wie die der Normalbevdlkerung.

CML verstehen

Wie entwickeln sich Blutzellen?

Bevor wir zur vertieften Erklarung der CML kommen, mdchten wir
lhnen kurz die Zusammensetzung des Blutes und den Entste-
hungsprozess der Blutzellen aufzeigen. Unser Blut besteht aus ei-
ner Flissigkeit (genannt Blutplasma) und drei Arten von Blutzellen,
den sogenannten roten Blutkérperchen (Erythrozyten), Blutplatt-
chen (Thrombozyten) und weissen Blutkdrperchen (Leukozyten).
Es wird im Knochenmark aus sogenannten Stammzellen gebildet.
Diese Stammzellen kdnnen sich zu jeder Zellart weiterentwickeln.

Blutzellen
Blut- Rote Weisse
pléattchen Blutkorperchen Blutkorperchen

Granulozyten

I
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Basophile Neutrophile Eosinophile
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Monozyten Lymphozyten

Thrombozyten Erythrozyten




Was ist eine Leukamie?

Das Wort Leukamie bedeutet
sweisses Blut®, da diese
Erkrankung mit einer zu
hohen Anzahl an weissen
Blutkorperchen im Blut
einhergeht. Da es sich um
eine maligne (bosartige)
Erkrankung handelt, kommt
es zur unkontrollierten
Vermehrung dieser Zellen,
was schlussendlich auch
zur Verdrangung gesunder
Blutzellen im Knochenmark
fihrt.

Es gibt verschiedene Arten
von Leukamien, die sich stark
hinsichtlich Entstehung,

Haufigkeit, naturlichem Verlauf,

Behandlungsoptionen und

Prognosen unterscheiden. Hier
gehen wir nur auf die CML ein.

Der natirliche
Krankheitsverlauf der
verschiedenen Leukamien ist
entweder aggressiv/schnell
— Akute Leukamie

oder eher langsam

— Chronische Leukdmie.

Eine weitere Unterscheidung
betrifft die Zellen, die fir

die Entstehung der Leukamie
verantwortlich sind

— Lymphatische oder
myeloische Leukamie.

Was sind die Symptome einer CML?

In etwa 50 % der Patient*innen verursacht die CML zum Zeit-
punkt der Diagnose keine Symptome und ist daher haufig ein
Zufallsbefund bei einer Routineuntersuchung des Blutes.

Es gibt keine spezifischen Symptome der CML, einige verschie-
dene mogliche Beschwerden sind unten in der Tabelle (nicht
vollstandig) aufgelistet. Die Symptome sind von Patient*in zu
Patient*in unterschiedlich und kdnnen sowohl einzeln als auch in

Kombination auftreten:

Mogliche Krankheits- Wahrscheinliche
anzeichen der CML Ursachen

» Midigkeit und Fatigue
» Verminderte Leistungsfahigkeit
- Blasse

« Nasenbluten
- Blaue Flecken

« Druck im Oberbauch, Véllegefiihl

» Nachtschweiss

« Fieber
 Appetitlosigkeit

» Starker Gewichtsverlust

Anédmie: Mangel an roten Blutkorper-
chen und dadurch ein reduzierter
Sauerstofftransport in die Gewebe.

Blutungsneigung durch Mangel an
Blutplattchen.

Vergrosserung der Milz und/oder
der Leber durch Blutbildung ausser-
halb des Knochenmarks

Begleitsymptome von Krebserkran-
kungen durch Veranderung des
Stoffwechsels; zusatzlich kommt

es zur Freisetzung von Stoffen, die
zu einer Art Entziindungsreaktion
fuhren.
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Wie ist der natiirliche (ohne Behandlung) Verlauf
einer CML?

Bis zur Einflihrung der Tyrosinkinasehemmer (TKIs) wurden bei
der CML drei verschiedene Krankheitsphasen unterschieden: die
chronische, die akzelerierte Phase und die Blastenkrise. Seither
wurde jedoch das Uberleben der Patient*innen massgeblich
verbessert; die Rate an Patient*innen, bei welchen die CML in eine
akzelerierte Phase Uberging ist deutlich kleiner, so dass dieses
Stadium an Bedeutung verloren hat.

Die CML wird zumeist in der chronischen (stabilen) Phase
diagnostiziert. Unbehandelt kommt es nach Jahren zu einer
vermehrten Aggressivitat der Erkrankung mit zunehmender
Vermehrung unreifer weisser Zellen im Blut, ggf. Entwicklung einer
Transfusionsbedirftigkeit, vermehrten Infekten und schliesslich
zur sogenannten Blastenkrise, welche dem Bild einer akuten
Leukamie entspricht.

Durchschnittliche Dauer der Krankheitsphasen bei
unbehandelten CML-Patient*innen

Chronische
Phase

der Patient*innen mit
CML zum Zeitpunkt
der Diagnose

Die Entstehung des
Philadelphia-Chromosoms

Da es keine spezifischen Symptome der CML gibt, kann die
eindeutige Diagnose nur anhand einer Blutuntersuchung,
einer korperlichen Untersuchung (u.a. Leber- und Milzgrésse)
und einer Knochenmarksuntersuchung gestellt werden.

Zusatzlich wird untersucht, ob die charakteristische genetische
Veranderung, das Philadelphia-Chromosom und das BCR-ABL-
Fusionsgen, nachweisbar ist.

Zur endgliltigen Bestatigung der CML miissen andere
Erkrankungen im Knochenmark ausgeschlossen werden. Dafur
entnimmt lhnen |hr Arzt oder Ihre Arztin unter einer értlichen
Betaubung, eine Probe lhres Knochenmarks.

Der krankheitsauslosende Schritt auf genetischer Ebene

Chr.9 Chr. 9+
Philadelphia-
Chr. 22 Chromosom

BCR-ABL-Gen
BCR bildet das

ABL ' . BCR-ABL-

Fusionsprotein

1
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Wie wird
die CML behandelt?

Dank moderner Medikamente hat sich die CML von einem
lebensbedrohlichen Blutkrebs zu einer chronischen, zumeist sehr
gut behandelbaren Erkrankung gewandelt.

Hauptziel:

Die CML
in der
chronischen
1  Phase
zu halten

Chronische
Phase

Tyrosinkinasehemmer (TKIs)

Im Gegensatz zu anderen Leukamieformen ist bei der CML der
Entstehungsmechanismus (das im Philadelphia-Chromosom ent-
haltene BCR-ABL-Fusionsgen) genau bekannt. Basierend darauf,
konnten zielgerichtete Therapien dagegen entwickelt werden: die
Tyrosinkinasehemmer.

Tyrosinkinasehemmer greifen die Krebszellen sehr spezifisch
an - im Gegensatz zu Chemotherapeutika, die unspezifisch auch
auf gesunde Zellen wirken. Daher sind sie einerseits besonders
wirksam und haben andererseits, im Vergleich zu anderen Krebs-
therapien wie Chemotherapien, geringere Nebenwirkungen.

Mit Ausnahme von schwangeren Patientinnen ist die TKI-Thera-
pie aufgrund ihrer liberlegenen Wirksamkeit die empfohlene
Standardtherapie fiir die Patient*innen.

Fir die Behandlung der CML stehen verschiedene TKils zur Ver-
figung. Individuelle Faktoren spielen eine wichtige Rolle bei der
Auswahl des richtigen TKI.

Zu diesen Faktoren zahlen:

- Komorbiditaten (Begleiterkrankungen) mit allfélligen zuséatzlichen
Medikamenten

» Therapieziele

» Stadium der CML bei Diagnose

» Potentielle Unvertraglichkeiten

Wie werden TKis verabreicht?

Je nach Praparat werden TKIs einmal oder mehrmals taglich in Tab-
lettenform eingenommen und in der Regel langfristig eingesetzt. Fur
den Therapieerfolg ist es entscheidend, zuverlassig jeden Tag zur
ungefahr gleichen Uhrzeit die verordnete Dosis einzunehmen.

Sollten Sie aus irgendwelchen Griinden Schwierigkeiten mit der
regelmassigen Einnahme Ihrer Tabletten haben, sprechen Sie mit
Ihrem Arzt oder lhrer Arztin, um dafiir eine Lésung zu finden.
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Welche Nebenwirkungen kénnen durch TKls auftreten? Umg ang mit Nebenw“-_

Wie bei jeder medikamentdsen Therapie kann auch die Be-
handlung mit TKls zu Nebenwirkungen fiihren. Schwerwiegende :
Nebenwirkungen treten jedoch selten auf. Ob und welche Neben- kungen und Therapletreue
wirkungen auftreten, ist von Patient*in zu Patient*in unterschiedlich.

Was Sie bei Nebenwirkungen unternehmen kénnen
Folgende Nebenwirkungen sind bei der Therapie mit TKis
beobachtet worden: Es gibt einige Dinge, die Sie unternehmen kénnen, um Nebenwir-

kungen zu kontrollieren:
» Zu niedrige Anzahl bestimmter Blutzellen (Zytopenien)

- Fliissigkeitseinlagerungen im Gewebe (Schwellung, Odeme) - Fiihren Sie ein Tagebuch iiber Ihre Beschwerden. Notieren Sie,

» Muskel- und Knochenschmerzen wann und wie haufig sie auftreten und wie stark sie ausgepragt

» Storungen im Verdauungstrakt waren. Uberlegen Sie, ob irgendwelche Veranderungen in lhrem
(Ubelkeit, Erbrechen und Durchfall) Tagesablauf oder Behandlungsplan mit dem Auftreten der Neben-

« Kopfschmerzen wirkungen zusammenfielen.

 Hautirritationen (Hautausschlag, Juckreiz)

» Chronische Miidigkeit (Fatigue)

« Ein erneutes Aufflammen einer Leberentziindung
(Hepatitis B-Reaktivierung)

« Gefassverschliisse

Erzihlen Sie lhrem Arzt oder lhrer Arztin alle unangenehmen und
unerwiinschten Wirkungen, die Sie bei sich feststellen, auch wenn
Sie sich nicht sicher sind, ob diese mit der Therapie zusammenhan-
gen. Kontaktieren Sie lhren Arzt oder lhre Arztin ggf. vor dem eigent-
lich geplanten Termin telefonisch, wenn Sie bezliglich der Weiterein-

Jeder TKI hat sein individuelles Risikoprofil. Eine genaue Auflis- nahme des TKI aufgrund von Nebenwirkungen unsicher sind.

tung der méglichen Nebenwirkungen finden Sie in der Gebrauchs- + Fur manche Patient*innen konnen Ansatze aus der Komplementar-
information des jeweiligen Medikamentes. Es ist wichtig, dass Sie medizin die Nebenwirkungen reduzieren und dazu fiihren, dass die

alle Unsicherheiten, Angste und Fragen dazu mit Ihrem Arzt oder Erkrankung im.AIIgemeinen besser bewaltigt wird. Fragen Sie lhren

Ihrer Arztin besprechen. Arzt oder lhre Arztin nach Mdéglichkeiten.

Teilen Sie Inrem Arzt oder Ihrer Arztin mit, welche Medikamente
Sie zusétzlich zu lhrem CML-Medikament noch einnehmen (einge-
schlossen Komplementarmedikamente und Naturprodukte). Medi-
kamente kdnnen miteinander interagieren, was ihre Wirkungsweise
beeinflussen und zu einer Verschlimmerung von Nebenwirkungen
fuhren kann.

O Informieren Sie lhren Arzt oder Ihre

O Arztin, wenn Sie Nebenwirkungen bei
sich feststellen.
I Wichtig: Sie sollten niemals lhre TKI-Behandlung aufgrund von

Nebenwirkungen eigenmachtig unterbrechen oder die Dosis
reduzieren, da dies den Therapieerfolg beeintrachtigen kann.



lhre Therapietreue ist unabdingbar fiir lhren Behand- Die folgenden Tipps kdnnen lhnen dabei helfen:
lungserfolg

Damit es gelingt, die CML Uber viele Jahre unter Kontrolle zu halten,
ist es besonders wichtig, dass Sie die Therapie konsequent
einhalten und lhre Laborwerte regelmassig liberpriifen lassen.

Gerade wenn eine medikamentose Behandlung Gber einen langeren
Zeitraum oder ein Leben lang erfolgt, ist es nicht immer einfach, Legen Sie eine Liste aller Nehmen Sie lhre
regelmassig an die Einnahme der Tabletten zu denken. Medikamente an, die Sie ein- Medikamente jeden Tag in
nehmen. Sie kdnnen auch lhre etwa zur gleichen Zeit.
behandelnden Arzte nach einer

solchen Liste fragen (Medika-
mentenplan). Teilen Sie die Liste
mit allen involvierten Arzten und
Arztinnen.

Heutzutage sind auch Apps verfiigbar, die Sie bei Ihrer Therapie
unterstutzen kénnen. Ein Beispiel dafir ist ,,CML Today*“. Diese App

wurde von dem ,,CML Advocates Network®, einem globalen Netz-

werk von CML-Patient*innenorganisationen, entwickelt und ist in

zahlreichen Sprachen fir iOS- und Android-Systeme verfligbar.* o J

Die App kann Ihnen ausserdem helfen, lhr Ansprechen auf die Verwenden Sie einen Tages- Nutzen Sie die

Therapie im Blick zu behalten (weitere Informationen dazu oder Wochen-Medikamenten- Erinnerungsfunktion lhres

behalter oder notieren Sie das Telefons, Handys, Weckers,
Start- und Enddatum direkt auf Tablets oder Computers.
der Tablettenschachtel und

zéhlen Sie bei Bedarf nach.

&

Bitten Sie lhre Familie oder
Freund*innen, Sie an lhre
Medikamente zu erinnern.

finden Sie im Kapitel ,Ziele der Behandlung mit TKIs").

# Ladenim [ S JETZT BEI
@& App Store »‘ Google Play
* Diese App wird von Dritten erstellt. Novartis ibernimmt daher
keine Haftung fiir die Inhalte, Verfligbarkeit und Verwendung

dieser App. Bitte kontaktieren Sie lhren behandelnden Arzt oder
Ihre behandelnde Arztin, falls Sie Fragen zu lhrer Therapie haben.



Weitere Behandlungs-
moglichkeiten der CML

Zytoreduktive Therapien

Diese Medikamente werden, wenn nétig, vor allem direkt nach der
Diagnose und auch nur kurzfristig eingesetzt, um die stark erhéh-
te Anzahl der weissen Blutkdrperchen so schnell wie mdglich zu
reduzieren. Bei der CML wird fiir die Chemotherapie zum Beispiel
Hydroxyurea, auch Hydroxycarbamid genannt, eingesetzt.

Interferon alpha (IFN-a)

Die Therapie mit IFN-a war vor der Einfihrung der TKils die Stan-
dardtherapie der CML. Heutzutage wird IFN-a bei schwangeren
CML-Patientinnen oder im Rahmen einer Kombinationstherapie in
klinischen Studien eingesetzt.

Allogene Stammzelltransplantation

Vor einer allogenen Stammzelltransplantation wird zunachst

eine hochdosierte Chemotherapie durchgefiihrt. Anschliessend
werden gesunde blutbildende Stammzellen eines Spenders / einer
Spenderin libertragen. Diese Behandlungsform ist risikoreich

und vom Vorliegen eines passenden Spender abhangig. Haufig
wird sie bei Patient*innen mit Problemen in der TKI-Therapie
(ungentigendes Ansprechen, Nebenwirkungen) oder in der
Blastenkrise in Betracht gezogen.

Klinische Studien
Klinische Studien ermdglichen manchen
CML-Patient*innen den Zugang zu Therapien,
die noch nicht allgemein verfligbar oder
zugelassen sind. Jede klinische Studie hat
spezifische Richtlinien und Bedingungen, die
fir die Teilnahme erfiillt sein missen. Bitte
besprechen Sie mit Inrem Arzt oder lhrer
Arztin, welche Méglichkeiten fiir Sie in Frage
kommen.

19
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Was Sie vonder
Behandlung mit TKils
erwarten konnen

Was sind die Etappen der Behandlung und wie wird
der Behandlungserfolg gemessen?

Es gibt verschiedene Wege, die Tiefe/Qualitat des Ansprechens
auf die Behandlung mit TKils, also den Behandlungserfolg, zu
untersuchen.

Hamatologische Untersuchungen
Zunachst ist das hamatologische Ansprechen
das Ziel = Normalisierung des Blutbilds und das

Dies nennt man hamatologische Remission.
Idealerweise geht die hdmatologische
Remission mit einer Reduktion der BCR-ABL-
positiven Zellen auf unter 10 % einher.

Zytogenetische Untersuchung

Bei Erreichen einer kompletten hamato-
logischen Remission ist das nachste Ziel die
zytogenetische Remission. Das bedeutet,

im Knochenmark lasst sich das Philadelphia-
Chromosom nicht mehr nachweisen. Fir
diese Untersuchung bedarf es nochmals einer
Knochenmarkspunktion.

Fehlen unreifer Blutkdrperchen im Blutausstrich.

Molekulargenetische Untersuchung

Bei Vorliegen einer kompletten zytogenetischen
Remission sind vorerst keine Knochenmarks-
punktionen mehr notwendig; das Ansprechen
wird jetzt molekulargenetisch, mittels PCR im
Blut, beurteilt.

Dabei wird gepriift, ob oder in welcher Menge
sich noch Leukamiezellen im Korper befinden,
die das BCR-ABL-Fusionsgen tragen. Ziel ist
das Erreichen einer guten molekularen Remis-
sion (major molecular reponse = MMR).

Diese ausserst empfindliche Messmethode
gibt einerseits Aufschluss liber den Erfolg der
Therapie und ermoglicht andererseits zu einem
sehr frihen Zeitpunkt das Erkennen von
Verdnderungen, die eine Therapieoptimierung
notwendig machen kénnen.




Zwischenziele der Behandlung

©) ©)

> > > > >

Diagnose 3 Monate 6 Monate 12 Monate >18 Monate
Frihes Vollstéandiges Gutes MR4,5: Tiefes
molekulares  zytogenetisches = molekulares molekulares
Ansprechen Ansprechen Ansprechen Ansprechen
(EMR) (CCyR) (MMR) (DMR)

Manche Patient*innen erreichen sogar ein tiefes molekulares
Ansprechen, eine MR4,5. Das bedeutet, dass auch mit sehr
empfindlichen Messmethoden fast oder gar keine Leukamiezellen
in ihrem Blut mehr nachgewiesen werden konnen.

Ihr Arzt oder lhre Arztin wird mit Ihnen lhr
Ansprechen auf die Behandlung besprechen und

Ihnen erkléaren, was jedes ,,Zwischenziel fiir Sie
bedeutet.

Notizen
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Langfristige Ziele

Fiir alle Patient*innen: Erreichen einer molekularen Remission,
langfristige Krankheitskontrolle und Verhindern eines Uberganges
in die Blastenkrise.

Fiir einige Patient*innen, die sich mehrere Jahre unter TKI-Thera-
pie befanden und eine tiefe molekulare Remission tUber mindes-
tens 1 Jahr aufrechterhalten konnten, ist das Ziel das Erreichen
einer therapiefreien Remission.

Die therapiefreie Remission bezeichnet den
langfristigen Erhalt eines guten molekularen
Ansprechens (MMR) bei CML-Patient*innen, die
eine TKI-Behandlung gezielt beendet haben.

Therapiefreie Remission
(TFR)

Klinische Studien zeigten, dass einige Patient*innen mit stabilem
tiefem molekularem Ansprechen die TKI-Behandlung absetzen
konnten, ohne dass ihre Erkrankung wiederkehrte. Das bedeutet,
dass diese Patient*innen in einer Phase der Remission sind, in
der sie keine weitere CML-Therapie benoétigen.

Die Dauer der therapiefreien Remission kann von Patient*innen
zu Patient*innen sehr verschieden sein und schwankt zwischen
einigen Wochen und vielen Jahren.

TKI-Behandlung

—
5 B JUE

e

Therapiefreie Remission (TFR)

TKI  Monitoring Kein TKI  Regelmaéssige Kontrolle
(BCR-ABL)

40-55% der Patient*innen erfiillen die sehr strengen Krite-
rien, die fur ein sicheres Absetzen der Behandlung vorliegen
werden mussen. Von diesen Patient*innen erleiden etwa 50 %
im ersten Jahr einen Riickfall. Aber auch nach Auftreten eines
Riickfalls sprechen diese Patient*innen erneut sehr gut auf die
TKI-Therapie an.
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Das Konzept der therapiefreien Remission Wie sicher ist das Absetzen der TKI-Behandlung?

Das Absetzen ist ein sicherer nachster Schritt, wenn Sie

TKI-Behandlung  Therapiefreie Remission  TKI-Behandlung die Voraussetzungen dafiir erfiillen und bereit sind, sich
(TFR) regelmassig drztlich untersuchen zu lassen. Eine langfristige
1 Uberwachung ist unerlasslich.
33 o1 A Sollte es zu einem Verlust der MMR kommen (BCR-ABL > 0,1 %),
Q@ " muss die Therapie wieder aufgenommen werden. Aber auch nach
?IE Auftreten eines Riickfalls, ist das Ansprechen auf die TKI-Thera-
o 001 l pie wieder sehr gut und es werden tiefe Remissionen erreicht.
0,0032 Nach dem Absetzen kann es bei manchen Patient*innen zu
Nicht l‘ Entzugserscheinungen kommen. Dabei kdnnen Symptome
; - ) s wie Muskel-, Gelenk- oder Knochenschmerzen auftreten. In
detektierbar Zeit Bestatigter . . . . o . .
molekularer Riickfall den meisten Fallen sind die Symptome leicht und kénnen mit
Molekul ML Schmerzmitteln gut behandelt werden. Die Dauer der Symptome
OeKIETeS  Stabile MR4,5 <MMR . ol Qi LA -
Ansprechen ’ ist sehr unterschiedlich. Sie konnen einige Wochen oder, was
eher selten vorkommt, einige Monate andauern. Im Alilgemeinen
Kontrolle/ |\ 2 Monate Haufigere Kontrollen klingen sie von selber wieder ab.
Besuche notwendig

Kann ich eine therapiefreie
Remission erreichen?

Das Absetzen der Therapie nach Erreichen einer dauerhaften,
tiefen Remission ist eine sehr individuelle Entscheidung, die
immer zusammen mit lhrem behandelnden Arzt oder lhrer Arztin
getroffen werden muss.

Eine therapiefreie Remission ist eines der Thera-
pieziele bei der CML. Sie sollten es niemals als ein
Versagen betrachten, wenn Sie dafur nicht in Frage
kommen oder die Therapie nach einem Absetzver-
such wieder aufgenommen werden muss.

Es ist sehr wichtig, dass Sie niemals eigenmachtig lhre
Medikamente absetzen. Wenn Sie Fragen und Wiinsche zu Ihrer
Therapie haben, sprechen Sie mit lhrem Arzt oder lhrer Arztin
daruber.
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Klaren Sie alle Fragen und Bedenken uiber
die Testergebnisse sowie jeden anderen
Gesichtspunkt Ihrer Therapie mit lhrem

Arzt oder lhrer Arztin.

Was passiert bei einem ungeniigenden Ansprechen?

Es stehen mittlerweile drei Generationen von TKls zur
Behandlung zur Verfliigung. Sowohl bei Unvertraglichkeit als
auch bei einem ungeniigenden Ansprechen wird man lhnen
einen TKI-Wechsel empfehlen.

Leider sprechen 5-10% der Patient*innen nicht ausreichend
auf TKls an; fir diese Patient*innen muss eine allogene
Transplantation diskutiert werden.

Was kann ich selbst fiir mich tun?

Eine gute und ausgewogene Ernahrung ist wichtig. Dies umfasst
Vitamine, Nahrstoffe und Eiweisse, um optimale Voraussetzungen
flr das Immunsystem zu schaffen. Eine spezielle Diat oder
Nahrungserganzungsmittel sind nicht nétig, wenn Sie sich
abwechslungsreich ernahren.

Korperliche Aktivitat verbessert die Lebensqualitat. Bewegung
ist gut - in der richtigen Dosierung, d. h. ohne zu grossen

Ehrgeiz oder Stress. Sport und Bewegung sind eine Mdglichkeit,
Ihre Erkrankung aktiv anzugehen und Ihre Selbstbestimmung
zurlickzugewinnen.

Familienplanung und Schwangerschaft

Es sind nur wenige Erkenntnisse Uber die Zeugung von Kindern
wahrend einer TKI-Behandlung verfluigbar und abhangig vom
verwendeten TKI. Daher sollten Sie mit lhrem Arzt oder lhrer
Arztin sprechen, um die optimale Losung fiir Sie zu finden.
Wichtig ist: Die CML kann nicht vererbt werden.

TKIls kénnen die Plazenta passieren und, wenn sie wahrend der
Schwangerschaft eingenommen werden, lhrem Baby maéglicher-
weise schaden. Ihr Arzt oder lhre Arztin wird lhnen dabei helfen,
eine effektive Verhliitungsmethode zu finden, damit eine Schwan-
gerschaft wahrend der TKI-Behandlung verhindert wird. Falls Sie
jedoch den Wunsch haben, schwanger zu werden, gibt es Alter-
nativen wie eine geplante Behandlungspause (nur bei Vorliegen
einer tiefen Remission mdglich) oder eventuell eine Interferon-a-
Behandlung.

Letztlich gibt es auch Massnahmen zum Erhalt der Fruchtbarkeit
fiir Frauen und Manner. Diese kdnnen eine Option flir manche
Patient*innen sein, insbesondere wenn eine intensive Behandlung
notwendig ist (z.B. Stammzelltransplantation).

Wichtig ist, dass die CML-Therapie nicht bedeutet, dass Sie
keine Kinder bekommen kénnen. Jedoch miissen in Absprache
mit lhrem Arzt oder Ihrer Arztin individuelle Losungen gefunden
werden.
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Weiterfiihrende
Informationen und Hilfe

www.krebsliga.ch

Die Krebsliga ist eine nationale gemeinniitzige Organisation,
die die Krebspravention oder -friiherkennung aktiv unterstutzt.
Sie stellt umfassende Informationen und Hilfestellungen fiir
Krebspatient*innen und ihre Angehorigen bereit und férdert
Forschungsvorhaben. Diese Organisation umfasst 19 kantonale
und regionale Organisationen.

a0

www.knochenmark.ch

Das Ziel der Stiftung zur Férderung der Knochenmarktrans-
plantation (SFK) ist es, Patient*innen mit Krebserkrankungen,
die das Knochenmark betreffen, mit Informationen rund um ihre
Erkrankung und Knochenmarkstransplantationen im Allgemeinen
zu versorgen. Es gibt ein Netzwerk von Patient*innengruppen in
sieben Schweizer Stadten/Regionen, die sich monatlich treffen.
Die SFK unterstutzt ausserdem aktiv die aktuelle Forschung.

a

www.lmc-france.fr
LMC (Leucémie Myéloide Chronique) Frankreich hilft

Patient*innen und ihren Familien im Kampf gegen die Erkrankung.

Die Organisation unterstiitzt Forschungsvorhaben und stellt
Informationen und Schulungen rund um die CML zur Verfiigung.

O

GMO Suisse romande

Diese Organisation unterstitzt vor allem Patient*innen, die eine
Stammzelltransplantation erhalten werden oder bereits erhalten
haben. Zusatzlich stellt sie Informationen rund um das Thema
Stammzellspende zur Verfligung.

Kontakt: Ligue valaisanne contre le cancer +41 27 322 99 74,
info@lvcc.ch

O

www.leukaemie-online.de

Leukamie-Online ist eine unabhangige deutsche Informations-
und Kommunikationsplattform zum Thema ,Leukamie®. Sie wird
von Leukamiepatient*innen geleitet und wird als gemeinnutzige
Organisation geflhrt.

www.cmladvocates.net

Das ,CML Advocates Network” ist ein aktives Netzwerk von
119 CML-Patient*innenorganisationen in 89 Landern weltweit.
Es wurde und wird von CML-Patient*innen und -Betreuer*innen
geleitet. Sein Ziel ist es, den weltweiten Austausch zwischen
Patientenvertreter*innen zu erleichtern und zu unterstitzen.
Die App ,Know your CML". Erschaffen vom ,CML Advocates
Network®; von Patient*innen fur Patient*innen

A
v

www.sakk.ch

Die Schweizerische Arbeitsgemeinschaft fur Klinische Krebs-
forschung (SAKK) ist eine gemeinnlitzige Organisation,

die klinische Studien durch ein nationales Netzwerk und in
Kooperation mit internationalen Zentren und Arbeitsgruppen
durchfihrt. Ihr Ziel ist die Erforschung neuer Krebstherapien
und die Verbesserung der bestehenden Therapieoptionen.

e
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Aktuelle Behandlungsleitlinien:

+ Leitlinien der Deutschen Gesellschaft fir Hamatologie und
Medizinische Onkologie (DGHO): Chronische myeloische
Leukamie (Stand: Juni 2018).
https://www.onkopedia.com/de/onkopedia/guidelines/
chronische-myeloische-leukaemie-cml.

» Hochhaus A, et al. European LeukemiaNet 2020
recommendations for treating chronic myeloid leukemia.
Leukemia 2020 Apr; 34(4):966-984.

» Hochhaus A, et al. Chronic myeloid leukaemia: ESMO Clinical
Practice Guidelines for diagnosis, treatment and follow-up. Ann
Oncol 2017;28(suppl_4):iv41-iv51.

Die aktuelle Fach- und Patienteninformation aller in der Schweiz
zugelassenen TKils finden Sie online unter www.swissmedicinfo.ch

Die Erstellung dieser Broschiire wurde freundlicherweise unterstiitzt von:
Dr. med. Georgios Georgiou, Unilabs, Cabinet Médical Genéve et Lausanne
Prof. Dr. med. Ulrich Mey, Kantonsspital Graubiinden, Chur

Dr. med. Jasmine Noetzli, Cabinet médical, Lausanne

Dr. med. Gabriele Vetsch, Lindenhofgruppe, Engeriedspital, Bern
Uberarbeitet von: Dr. Heike Schwarb

Candy Heberlein, Griinderin und Prasidentin der Stiftung zur Férderung
der Knochenmarktransplantation (SFK)

Notizen
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Novartis Pharma Schweiz AG,
Suurstoffi 14, 6343 Rotkreuz

P

portal

Weitere nutzliche Informationen und
Ressourcen liber CML finden Sie auf dem
Patientenportal von Novartis Pharma Schweiz.
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