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Interview mit Rosmarie Pfau, Prasidentin von lymphome.ch

Das Patientennetzwerk lymphome.ch
unterstiitzt bei der CAR-T-Zelltherapie

Patientinnen und Patienten, die sich wegen bestimmten Formen des rezidi-
vierten oder refraktdren grosszelligen B-Zell-Lymphoms nach zwei oder mehr
systemischen Therapielinien einer CAR-T-Zelltherapie unterziehen, benétigen
umfangreiche Informationen tber den Therapieablauf, die mdglichen Neben-
wirkungen und die aufwdndige Nachsorge. Das lymphome.ch Patientennetz
Schweiz bietet Betroffenen eine wertvolle Hilfe.

Welche Aufgaben hat das Patienten-
netzwerk lymphome.ch?

Rosmarie Pfau: lymphome.ch ist
eine ehrenamtlich gefiihrte Patien-
tenorganisation mit einem achtkop-
figen Vorstand und einem medizini-
schen Beirat von drei Fachirzten.
Wir begleiten Patientinnen und Pa-
tienten mit Lymphomen und CLL
sowie deren Angehorige. Eine zen-
trale Aufgabe ist die Férderung des
Bewusstseins fiir Lymphomerkran-
kungen bei Betroffenen und die Sen-
sibilisierung der Bevolkerung. Daftr
stellen wir Informationsmaterial zur
Verfiigung, organisieren jahrlich ei-
nen Lymphom-Patiententag. Im wei-

Beim Patientennetzwerk lymphome.ch kann die Patienteninfor-
mation CAR-T-Zellen bei Lymphomen in den Sprachen Deutsch,
Franzosisch oder ltalienisch angefordert werden. Auf zwolf Seiten
wird anschaulich alles Wissenswerte erkldrt. Reviewer ist Professor

Dr. Urban Nowak, Inselspital, Bern.
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teren engagieren wir uns innerhalb
der Lymphom-Community, z.B. als
SAKK-Patientenrat, bei der Swiss-
medic-Arbeitsgruppe fiir Patienten-
und Konsumentenorganisationen,
bei AllCan Schweiz im Patienten-
Engagement, bei Community Ad-
visory Boards, im Vorstand der in-
ternationalen Lymphoma Coalition,
Teilnahme an Arztekongressen wie
DGHO, EBMT und EHA. Wir sind
Mitglied bei HOPOS, der Dachorga-
nisation fiir Patientenorganisationen
im Bereich der Himato-Onkologie
in der Schweiz, erhalten Einladun-
gen zu Advisory Boards der Industrie
und nehmen an PPI-Projekten (Pa-
tient and Public Involvement), teil.
Auf Anfrage helfen wir bei der Griin-
dung neuer Patientenorganisationen.

Was meinen Patientinnen und Pati-
enten zum Ablauf ihrer CAR-T-Zell-
therapie?

Die Einfithrung der CAR-T-Zellbe-
handlung wurde mit grossen Erwar-
tungen und Hoffnungen aufgenom-
men, vor allem, weil sie oft die letzte
Option fiir Patienten mit fortgeschrit-
tener Erkrankung ist. Das primire
Ziel der Behandlung ist das Uberle-
ben und als die CAR-T verfiigbar war,
wurde es in den Medien als kurative
Option dargestellt. Fiir Patienten ist
ein rascher Zugang zur CAR-T-Zell-
Behandlung tiberlebenswichtig. Dass
die Behandlung nur in spezialisierten
Zentren moglich ist, kann fiir manche
Betroffenen eine zusitzliche Heraus-
forderung werden.

Die Therapie wird sehr individuell
empfunden, was sicher auch mit dem
Gesundheits-Zustand vor Beginn der
Therapie und der Intensitit der Ne-
benwirkungen zu tun hat. Generell
bevorzugen Betroffene eine Behand-
lungsoption mit «nur einer Infusion»
gegeniiber monatelangen Chemothe-
rapiezyklen.

Nach dem Austritt sollen die Patien-
ten mindestens in den néachsten vier
Wochen in der Ndhe des Zentrums
wohnen. Welche Erfahrungen wer-
den dazu berichtet?

Das kann eine Herausforderung sein.
Zusitzliche nichtmedizinische Kosten
fur Unterkunft und die Begleitperson
sollten bedacht werden. Diese Kosten
werden nicht von der Krankenversi-
cherung vergiitet. Einige Zentren hel-
fen moglicherweise bei der Vermitt-
lung von Unterkiinften.

Woher beziehen die Betroffenen
ihre Informationen zur CAR-T-Zell-
therapie?

Auch wenn die CAR-T-Zelltherapie
sehr vielversprechend ist, miis-sen Be-
troffene umfassend tiber die Behand-
lung, den Verlauf, die potenziell auf-
tretenden schweren Nebenwirkungen
wie Zytokin-Freisetzungssyndrom
(CRS) und Neurotoxizitit sowie iiber
realistische Ergebnisse informiert
sein. In der Regel erhalten die Pati-
enten diese Informationen von ihren
Arzten. Viele Betroffene haben in den
Medien bereits iiber die CAR-T-Zell-
therapie gehort, aber wissen im Detail
nicht viel dartiber. Fiir die Therapie
geeignete Patientinnen und Patienten
werden aufgrund ihres Lymphomtyps
und des individuellen Krankheitsver-
laufs vom behandelnden Arzt auf die
CAR-T-Behandlung aufmerksam ge-
macht oder vorgeschlagen. Der Arzt
muss jeweils beurteilen, ob jemand
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fir die Behandlung in der kérperli-
chen Verfassung ist und Aussicht auf
Erfolg besteht. Die zertifizierten Be-
handlungszentren stellen detailliertes
Informationsmaterial zur Verfiigung.
lymphome.ch hat eine dreisprachige,
zwolfseitige Broschiire « CAR-T-Zel-
len bei Lymphomen» herausgegeben,
die bei uns angefordert werden kann.
Darin ist der Ablauf der Behandlung,
der Mechanismus, die Nachsorge etc.
leicht verstindlich beschrieben. Pro-
fessor Dr. Urban Novak vom Insel-
spital Bern hat uns dabei unterstitzt.

Wie schitzen Sie den Patienten-Be-
darf hinsichtlich der nicht-medizini-
schen Unterstiitzung ein?

Ein Drittel der Krebsbetroffenen lei-
det unter starken Angsten und seeli-
schen Problemen. Viele suchen nach
unterstiitzenden Methoden. Dabei
fithlen sich manche etwas hilflos. Sie
sind im Unklaren, was hilfreich ist
und wo sie die Unterstiitzung finden
konnen. Es fehlt an niederschwelli-
gen, leicht zuginglichen Angeboten.
Wenn ein Patient uns wegen psychi-
scher Probleme kontaktiert, verwei-
sen wir ihn an die kantonale Krebs-
liga. Beratungen sind dort auch fiir
Familienmitglieder zugénglich.

Ich hoére auch immer wieder von
Patienten, die es bedauern, dass ihre
Arzte keine komplementirmedizini-
schen Unterstiitzungsmethoden emp-
fehlen. Die Patienten mochten im An-
schluss an die Behandlung aktiv etwas
fiir sich tun, sind jedoch unsicher, was
sie diirfen und was nicht. Deshalb ist
es wichtig, dass Arzte diese Anliegen
ernst nehmen.

Wie schitzen Sie die Einbindung der
Patientinnen und Patienten hinsicht-
lich der Entscheidungsprozesse im
Sinne des Healthcare Decision Ma-
king ein?

Die Tendenz geht dahin, dass Be-trof-
fene in alle Entscheidungen miteinbe-
zogen werden. Inwieweit das funkti-
oniert, hangt nicht nur vom System

ment gar nicht viel iiber die Krank-
heit und Behandlung wissen mochte.
Die meisten Patienten haben grosses
Vertrauen zu ihren Arzten und akzep-
tieren die Empfehlungen. Deshalb ist
es gut, wenn auch Angehorige sich in-
formieren.

Vor allem jiingere Patienten sind
kritischer. Sie kommen auch oft mit
Informationen aus dem Internet zum
Arzt und stellen kritische Fragen.

Wir ermuntern die Patienten und
ihre Angehorigen, sich gut zu in-
formieren, denn im Verlauf der Er-
krankung sind immer wieder Ent-
scheidungen zu treffen, wofiir eine
Wissensgrundlage existieren sollte.
lymphome.ch stellt die Broschiire
‘Fragen rund um mein Lymphom’
mit Fragen an den Arzt zur Verfiigung.

Welche Erfahrungen haben betrof-
fene Patientinnen und Patienten mit
CAR-T-Zelltherapie mit ihren Kran-
kenkassen gemacht?

Die gute Nachricht ist, dass seit De-
zember 2019 die Kosten fiir zuge-
lassene CAR-T-Zelltherapien von
der Grundversicherung tibernom-
men werden miissen. Patienten, die
fiir eine CAR-T-Zelltherapie qualifi-
zieren, haben in der Regel keine Zeit,
lange auf die Behandlung zu warten.
Es muss deshalb sichergestellt sein,
dass die Kostengutsprache von den
Krankenversicherungen schnell er-
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folgt. Bei dieser Therapie scheint es
sinnvoll, einer grossen und etablier-
ten Krankenversicherung angeschlos-
sen zu sein.

Haben Sie spezielle Wiinsche fiir den
zukiinftigen Umgang mit der CAR-T-
Zelltherapie?

Leider kann man nicht sagen, wel-
che Zweitlinientherapie generell
eine lingere Uberlebenszeit und bes-
sere Lebensqualitit ermoglicht. Die
CAR-T-Zelltherapie als frithere Be-
handlungsoption anzubieten und
nicht als letzte, konnte Sinn machen.
Sollte dariiber nachgedacht werden,
diese Therapie als frithere Behand-
lungsoption anzubieten, sollten trans-
parente Diskussionen tiber Preisge-
staltung und Erstattungsstrategien
gefithrt werden, einschliesslich der
damit verbundenen Kosten fiir die
Nachsorge der Betroffenen. Jeder Pa-
tient wird tiber einen Zeitraum von
15 Jahren nachbeobachtet, was auch
sinnvoll ist, aber bei Kindern mit B-
Zell-ALL reichen 15 Jahre nicht, die
Nachbeobachtung muss fortgesetzt
werden. Bei den Langzeitdaten soll-
ten nicht nur Daten zu den klinischen
Ergebnissen, sondern auch zur Le-
bensqualitidt und die PRO’s «Patient
reported Outcomes» erfasst werden.

Frau Pfau, wir danken fiir das Ge-
sprach.
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Professor Dr. Urban Novak, Inselspital Bern, erklart fr Patienten leicht verstandlich in fiinfeinhalb Minuten in dem
Video Was ist ein Lymphom — die Grundlagen, um was es bei dieser Erkrankung geht. Das Video zur Empfehlung
flr Ihre Patienten finden Sie auf: www.lymphome.ch und auf YouTube (https://youtu.be/UVj6irulljl).

ab, sondern auch von den Betroffe-
nen selbst. Ich erlebe immer wieder,
dass die betroffene Person im Mo-





