Interview mit Elfi Jirsa - Leiterin der Myelom- und Lymphombhilfe Osterreich

, Wenn man positiv eingestellt ist,

funktioniert es sehr viel besser"

Interview: Dr. Claudio Polzer

A Is Leiterin der Selbsthilfegruppe arbei-
tet Elfi Jirsa nahe an den Winschen
und Bedirfnissen von Patientinnen und
Angehdrigen. Sie sieht es als ihre Aufgabe,
Betroffene Gber neue Entwicklungen in Di-
agnose und Therapie von Lymphomerkran-
kungen zu informieren, als Mittlerin zwi-
schen Arztinnen und Patientlnnen bzw.
deren Angehorigen.

Spectrum Onkologie: Wie sehen Sie als
Leiterin der Myelom- und Lymphombhilfe
Osterreich die CAR-T-Zelltherapie?

Elfi Jirsa: Jede neue Behandlungsoption,
die erfolgversprechend ist, und diese ist er-
folgversprechend, nehme ich als sehr, sehr
positiv wahr. Sicher nicht der Weisheit letz-
ter Schluss, aber eine sehr ermutigende,
zukunftsweisende Maglichkeit.

Wohin wendet man sich als Lymphom-
patientIn, wenn man sich fiir diese The-
rapieoption interessiert?

Zuallererst an die behandelnde Onkologin
beziehungsweise Onkologen. Oder an eines
der Zentren, die in Osterreich die Therapie
durchfiihren. Aber in den meisten Féallen
werden die Onkologen die CAR-T-Zell-Thera-
pie vorschlagen und die Uberweisung dort-
hin vornehmen. Die erste Ansprechperson in
Fragen der eigenen Krankheit ist immer der
Arzt oder die Arztin, und es ist fir Patientin-
nen duBerst wichtig, von ihnen gut infor-
miert zu werden. Das Vertrauensverhaltnis
zwischen Arzt und Patient ist das Wichtigste,
auch flr das Gelingen einer Therapie.

Kann man sich auch an Sie als Selbsthil-
fegruppe wenden?

Jein. Wir sind als Selbsthilfegruppe Vermitt-
ler zwischen Patientinnen und Therapeutin-
nen. Wir kénnen und wollen auch keine
medizinischen Auskinfte geben. Wir kon-
nen nur auf die behandelnden Arztinnen

oder Zentren verweisen. Aber ich mdchte
auf einen Online-Kurs zur Behandlung von
B-Zell-Lymphomen verweisen, der sehr
umfassende Aufklarung bietet und in dem
Osterreichs filhrender Spezialist Prof. Ulrich
Jager in Video-Interviews Uber die CAR-T-
Zell-Therapie informiert. Der Online-Kurs ist
kostenlos und hilft sowohl Arztinnen als
auch Patientinnen im Vorfeld des Ge-
sprachs und zur weiteren Vertiefung der
Informationen.

Kommt die Behandlung fiir alle Lymphom-
patientlnnen in Frage?

Nein, und hier braucht es entsprechende
Aufklarung der Patientinnen, damit sie sich
bewusst sind, dass nicht jede Patientin oder
jeder Patient in Frage kommt. Man muss
verantwortlich damit umgehen, um keine
falschen Hoffnungen zu wecken. Patientin-
nen sollten mit dem Arzt ihres Vertrauens
sprechen.

Fiir welche Patientengruppe ist die neue
Therapie eine Option?

Bei Kindern ist die Situation eine andere,
doch bei Erwachsenen steht die CAR-T-Zell-
Therapie derzeit ausschlieBlich fur Patien-
tinnen mit groBzelligen B-Zell-Lymphomen
zur Verfugung. AuBerdem muss im Einzel-
fall geprift werden, ob die Therapie in Frage
kommt oder sinnvoll ist oder ob andere Fak-
toren dagegen sprechen. Wegen der auf-
wandigen Vorbehandlung kann auch immer
nur eine bestimmte Anzahl von Patientin-
nen gleichzeitig behandelt werden.

Kennen Sie Patientinnen, die diese Thera-
pie erhalten haben?

Ja, ich kenne einen Patienten personlich. Er
ist ein Sonderfall, weil er der erste Patient in
der EU war, der diese Behandlung bekom-
men hat. Und bei ihm hat die Behandlung
wunderbar gewirkt, mit nur ganz geringen
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Nebenwirkungen. Ich bin Uberzeugt, dass er
auch aufgrund seiner Personlichkeit und
seiner Lebenshaltung so stark profitiert hat.
Es hat eine Auswirkung, wie man zu einer
Erkrankung und ihrer Behandlung steht.
Wenn man positiv eingestellt ist, funktioniert
es sehr viel besser. Jedenfalls ist es beson-
ders schon, so eine Geschichte aus nachster
Nahe miterleben zu durfen.

Wie kam dieser Patient zur CAR-T-Zell-
Therapie?

Bei ihm wurde 2014 eine Lymphomerkran-
kung festgestellt und chemotherapeutisch
behandelt. 2015 bekam er ein Rezidiv und
erneut eine Chemotherapie, leider erfolglos.
Der behandelnde Oberarzt im Universitats-
klinikum St. Polten empfahl seinen Patien-
ten daraufhin an einen Kollegen im Wiener
AKH, Prof. Jager, und hat ihm damit das
Leben gerettet. Prof. Jager nahm ihn als
Teilnehmer in eine Studie zur CAR-T-Zell-
therapie auf und begleitete ihn durch die
Behandlung. Drei Monate nach Therapie-
ende konnte eine komplette Remission fest-
gestellt werden. Ein Interview mit ihm zu
seiner Krankengeschichte, oder besser Ge-
sundungsgeschichte, kdénnen Sie im Maga-
zin ,Lebenswege” der Myelom- und Lym-
phombhilfe nachlesen.
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Was berichten behandelte Patientlnnen
tlber ihre Erfahrungen mit der Therapie,
auch in Bezug auf die Vertraglichkeit?
Das ist wie auch bei anderen Therapien
sehr individuell. Die eine sagt, die Neben-
wirkungen sind kein Problem, der andere
halt sie kaum aus. Der Bekannte, den ich
erwahnt habe, hat die CAR-T-Zelltherapie
sehr gut vertragen.

Warum ist es gerade beziiglich der Ne-
benwirkungen wichtig, dass PatientIinnen
gut informiert werden?

Rechtzeitig mit den behandelnden Arztln-
nen Uber mogliche Nebenwirkungen zu
sprechen, ist bei jeder Therapie von gro-
Ber Bedeutung. Das soll nicht den Sinn
haben, Patientinnen zu verunsichern,
sondern sie mundig zu machen und ih-
nen im Umgang mit Nebenwirkungen
den Ricken zu starken. Es hilft, wenn
man uber die eigene Erkrankung und ihre
Therapie Bescheid weil.

Inwiefern miissen auch Angehdrige von
Patientlnnen einbezogen werden?

Auch die Angehdrigen mussen sehr gut
aufgeklart werden. Sie missen wissen,
dass ein langerer Krankenhausaufenthalt
notwendig ist, dass Patientinnen nach
der Therapie einen Notfallpass bekom-
men und bei bestimmten Befindlichkei-
ten sehr schnell ihr behandelndes Zent-
rum aufsuchen sollten. Man muss die

Angehorigen informieren, dass manche
neurologischen Nebenwirkungen wie ein
Schlaganfall aussehen kénnen, und dass
es dann ganz wichtig ist, die Patientln-
nen nicht in Richtung Schlaganfall zu
behandeln, sondern im Sinne der Ne-
benwirkung der Therapie.

Das behandelnde Zentrum sollte mog-
lichst im erreichbaren Umfeld liegen?
Ja. Erstens dauert die Behandlung einige
Monate und es ist fiir Patientinnen wich-
tig, nicht zu weit von ihren Angehdrigen
weg zu sein. Man braucht deren Unter-
stiitzung. Weiters darf man eine gewisse
Zeit lang nicht ins Ausland fahren oder
zum Beispiel auf eine einsame Berghitte
ohne Handyempfang. Bei Auftreten be-
stimmter Nebenwirkungen muss man
das behandelnde Zentrum so rasch wie
moglich erreichen konnen.

Kennen Sie Arztinnen, die mit dieser
jungen Behandlungsmaéglichkeit Erfah-
rung haben?

Personlich kenne ich Prof. Ulrich Jager,
der die Behandlung an der Universitats-
klinik Wien und auch die Schulungen
anderer Zentren durchfihrt.

In welchen Einrichtungen in Osterreich
wird die CAR-T-Zelltherapie angeboten?
Derzeit wird die Behandlung an speziali-
sierten und zertifizierten Zentren in Inns-

bruck, Salzburg, Graz, Linz und Wien
durchgeflhrt.

Wie sehen Sie den finanziellen Aspekt
der CAR-T-Zell-Therapie? Die Behand-
lung ist nicht gerade billig.

Die Patientinnen horen immer wieder,
wie teuer diese Therapie ist. Meine per-
sonliche Meinung dazu ist, dass sich ein
Menschenleben nicht in Geld messen
lasst. Was ist ein Menschenleben wert?
Jeder Mensch ist ein Individuum, keine
statistische GroBe. Ich finde es geradezu
unethisch, immer auf die hohen Kosten
hinzuweisen. Wenn eine Gesellschaft es
sich nur annahernd leisten kann, ein
Menschenleben mit dem Aufwand an
Geldmitteln zu retten, dann sollte sie
das auch tun.

Ein Blick in die Zukunft?

Das Verfahren der CAR-T-Zelltherapie ist
ein Meilenstein in der Lymphombe-
handlung, und es wird weiterhin inten-
siv geforscht. Ich denke, dieser Behand-
lungsansatz wird erweitert werden. Der-
zeit ist die Auswahl fiir den Einsatz der
Therapie noch sehr eng gefasst — nur
bestimmte Lymphomerkrankungen un-
ter bestimmten Vorbedingungen - ,
aber in naherer Zukunft wird es diese
Behandlungsmoglichkeit auch fiir an-
dere Indikationen geben, zum Beispiel fiir
Patientinnen mit multiplem Myelom. &
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B-Zell-Lymphome verstehen: Online-Kurs fiir Patientinnen und Angehdérige

ist der kostenlose Online-Kurs ,B-Zell-Lymphome
verstehen entstanden. Der Lymphomexperte er-
klart darin leicht verstandlich die Einteilung, Ursa-
chen, Symptome, Diagnose und den Verlauf von
B-Zell-Lymphomen, im Speziellen die des diffus
groBzelligen B-Zell-Lymphoms (DLBCL). Wir, die
Myelom- und Lymphombhilfe bitten Sie, den Kurs an
Interessierte weiterzuleiten.

Mehr Information unter

https://selpers.com/kurs/b-zell-lymphome-verstehen/
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