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ANGEHORIGE STARKEN -
SELBST STARK BLEIBEN!

Liebe Leserin, lieber Leser,

eine Diagnose wie Myelofibrose betrifft nicht nur die
erkrankte Person selbst, sondern immer auch die
Angehdorigen. Egal, ob Ehe- oder Lebenspartner*in,
Sohn oder Tochter, flir alle Menschen im engeren
Familienkreis erscheint das alltagliche Leben plotz-
lich in einem anderen Licht. Viele Fragen tauchen auf,
neue Antworten und praktische Losungen miissen
fur alle Beteiligten gefunden werden.

Diese Broschiire soll Innen erste Antworten liefern -
sowohl zur Erkrankung, als auch zum Umgang mit
dem erkrankten Menschen, aber auch zu Ihrem
Umgang mit sich selbst. Nicht nur helfen, sondern
auch Hilfe suchen und annehmen ist hier eine der
Empfehlungen.

Das Wissen uber die Erkrankung hilft lhnen, mit
klareren Vorstellungen an die Situation heranzu-
gehen. Wenn Sie die moglichen Auswirkungen der
Erkrankung kennen und einen Uberblick iber die
Therapiemdglichkeiten haben, kénnen Sie lhre*n
Angehorige*n besser verstehen und bei wichtigen
Entscheidungen unterstitzen. Deshalb haben wir
fur Sie im ersten Teil der Broschiire die wichtigsten
Aspekte von Erkrankung, Symptomen und Therapie
zusammengefasst.

Hilfreich ist auch, wenn Sie Termine in der arztlichen
Praxis gemeinsam wahrnehmen oder selbst einmal
ein Gesprach fiihren, um lhre eigenen offenen Fragen
zu klaren. Lassen Sie sich die Behandlung erklaren
und scheuen Sie sich nicht nachzufragen.

Je besser Sie verstehen, was maéglich ist und was
nicht, desto eher werden Sie belastende Zweifel
beseitigen kdnnen. In diesem Sinne kann auch eine
zweite fachliche Meinung sehr nitzlich sein.

Die gute Kommunikation mit dem von Myelofibrose
betroffenen Menschen ist ein weiteres Thema

der folgenden Seiten. Ebenso finden Sie ein paar
Gedanken dazu, wie Sie sich selbst etwas Gutes tun
kénnen.

Vergessen Sie nicht, wie viele Hilfestellungen es
gibt: Fachéarztinnen und Fachéarzte, Krankenkassen,
psychologische Dienste, ... Darliber hinaus bieten
Selbsthilfegruppen auch Angehdrigen die Mdaglich-
keit, ihnre Erfahrungen auszutauschen.

Wir wiinschen Ihnen und lhrer Angehorigen bzw.
Ihrem Angehorigen alles Gute!



DIE MYELOFIBROSE STEHT NICHT
INS GESICHT GESCHRIEBEN

Die Myelofibrose (kurz: MF) ist eine seltene Art

von Blutkrebs, bei der das Knochenmark verfasert
(Fibrosierung). Das bedeutet, dass das blutbildende
Knochenmarkgewebe mit der Zeit immer starker von
Bindegewebe ersetzt wird. Doch die fortschreitende
Erkrankung &uBert sich nicht bei allen Patient*innen
gleich. Die Symptome héangen im Wesentlichen von
der Krankheitsphase ab.

Friihe Phase: Vermehrung der Blutzellen

In der friihen Phase vermehren sich im Knochen-
mark aufgrund eines Fehlers in den Stammzellen
die Blutzellen ibermaBig. Je nach Art der Blutzelle
bezeichnet man diese Vermehrung als
= Thrombozytose: erhdhte Anzahl der Blutplatichen
(Thrombozyten)
« Leukozytose: erhohte Anzahl der weien
Blutkorperchen (Leukozyten)
S

Spéte Phase: zu wenige Blutzellen

In der spaten Phase wird das blutbildende Gewebe
im Knochenmark immer mehr durch Bindegewebe
ersetzt. Deshalb werden hier zu wenige Blutzellen
gebildet. Dies gilt sowohl fir Blutplattchen als auch
fur weiBe und rote Blutkérperchen.? Das kann zu
folgenden Problemen fiihren:

+ Verstirkte Blutungsneigung
Durch die verminderte Zahl der Blutplattchen
waéchst die Blutungsneigung, da die Blutplattchen
fir die Blutgerinnung zustandig sind.? Bei Verlet-
zungen dauern die Blutungen langer an und sind
massiver.

» Blutarmut
Die verringerte Anzahl der roten Blutkorperchen
flhrt zu einer Blutarmut (Anamie), die Mudigkeit
und verminderte Leistungsfahigkeit verursacht.
Je weiter die Anamie fortschreitet, desto mehr
Symptome machen sich bemerkbar!



- Splenomegalie - die VergréBerung der Milz
Da die Blutbildung vermehrt in Milz und Leber
Lausgelagert" wird, vergréBern sich diese Organe
im Verlauf der Myelofibrose. In der spateren Phase
kann dies Schmerzen im oberen Bauchbereich
hervorrufen und zudem andere Organe wie den
Magen und den Darm verdrangen. In der Folge
klagen die Betroffenen vermehrt iiber Beschwerden
bei der Nahrungsaufnahme, Verdauung und sogar
der Bewegungsfahigkeit.?




Die Risiken einer Myelofibrose

Der Krankheitsverlauf der Myelofibrose unter-
scheidet sich individuell stark. Das liegt einerseits
daran, dass die Myelofibrose oft erst im héheren
Lebensalter auftritt. Andererseits kann die Erkran-
kung bei langeren Verlaufen in eine akute myeloische
Leukédmie (kurz AML) Gibergehen.

Etwa jede*r zehnte Patient*in mit Myelofibrose entwi-
ckelt erst ein myelodysplastisches Syndrom (MDS).
Spater kann sich aus der vermehrten Teilung unreifer
Blutzellen dann die akute myeloische Leukamie
entwickeln. Die Behandlung dieser schnell und heftig
einsetzenden Erkrankung ist schwierig.




Was Sie tun konnen

Die Kontrolltermine unterstiitzen!

Damit eventuell auftretende Komplikationen rechtzeitig erkannt und behandelt
werden konnen, ist es wichtig, dass Ihr*e Angehdérige*r regelmaBig den Verlauf der
Erkrankung kontrollieren Iasst und die Termine wahrnimmt. Motivieren Sie deshalb
Ihre Angehdrige bzw. Ilhren Angehérigen bei der Wahrnehmung der Kontrolltermine
und anderer arztlicher MaBnahmen und gehen Sie gegebenenfalls gemeinsam zu
den Terminen.

Auch die UbermaBige Vermehrung von Blutkérperchen in der frilhen Phase bzw.
der Mangel an Blutplattchen oder roten Blutkdrperchen in der Spatphase erfordert
regelmaBige Kontrolle. So kann der Verlauf der Therapie eher eingeschatzt und
weitere MaBnahmen friihzeitiger eingeleitet werden.

Die regelmaBige Ultraschall-Untersuchung der Milz ist ein weiterer unentbehrlicher
Kontrollbaustein der Therapie. Bei einer MilzvergréBerung hangt der Erfolg von
friher Entdeckung und zeitigem Therapiebeginn ab.




WEITERE MOGLICHE SYMPTOME
DER MYELOFIBROSE ..

.. manchmal erst nach Jahren Von chronischer Midigkeit bis
NachtschweiB - Einschrénkungen
Eine Myelofibrose beginnt meist schleichend. Zwar des Alltags
lassen sich im Blut in der Frilhphase die ersten
Verénderungen nachweisen, doch kérperliche Viele Betroffene berichten von chronischer Midigkeit
Beschwerden treten meist noch nicht auf. Diese und NachtschweiB. In spateren Jahren der Erkran-
machen sich oft erst nach Jahren bemerkbar.? kung treten vermehrt ein friihes Sattigungsgefiihl
Die Symptome hangen also davon ab, in welcher sowie Bauch- und Knochenschmerzen auf. All diese
Phase der Erkrankung sich lhr*e Partner*in, Symptome werden auch konstitutionelle Symptome
Freund*in oder Ihr Familienmitglied befindet. genannt, sind krankheitsbedingt und kénnen behan-
delt werden.
[ B




Was Sie tun kdnnen
Die Anzeichen erkennen!

Achten Sie darauf, welche Beschwerden die erkrankte Person
hat bzw. ob neue Beschwerden hinzukommen. Mit dem MPN10-
Symptomerfassungsbogen?® oder dem MPN-Tracker kénnen Sie
auch zusammen ganz gezielt die zehn wichtigsten Symptome
dokumentieren und beim nachsten Praxisbesuch besprechen.
So kann eine Verschlechterung bestehender Symptome recht-
zeitig erkannt werden. Viele der Symptome sind heute mit einer
zielgerichteten Therapie erfolgreich therapierbar.

MPN10-Symptomerfassungsbogen MPN-Tracker

www.leben-mit-blutkrankheiten.de/mf2 de.mpn.your-symptom-
questionnaire.com/mfi5




THERAPIEZIELE
BEI MYELOFIBROSE

Das Therapieziel richtet sich
nach dem Krankheitsbild

Gibt es wissenschaftlich fundierte Empfehlungen fir
die Behandlung der Myelofibrose? Ja, denn medizi-
nische Leitlinien sprechen Therapieempfehlungen
aus, die bei der Behandlung der Myelofibrose unter-
stiitzen. Je nach den vorher genannten Symptomen
und dem personlichen Risiko gibt es zwei grundsatz-
liche Therapieziele!'

= Palliatives Ziel:
Hier soll die Therapie Symptome lindern sowie
die Lebensqualitat und die Lebenserwartung
verbessern.

= Kuratives Ziel:
Hier wird mithilfe der Therapie versucht, die Mye-
lofibrose zu heilen. Die bislang einzige Behandlung,
die das kann, ist die Stammzelltransplantation.
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Das Therapieziel hangt von folgenden Vorausset-
zungen ab:

+  Wie wird das persénliche Risiko eingeschiitzt?
Bei der Myelofibrose gibt es verschiedene Risiko-
gruppen. Die Einordnung erfolgt anhand mehrerer
Befunde, z.B. Blutwerte, Beschwerden, Organ-
befunde (z.B. MilzgréBe) sowie ggf. Knochenmark-
und genetische Befunde.

+ Was bedeutet das fiir die Therapie?
Je nach Risiko und Beschwerden wird entweder
engmaschig beobachtet oder eine Behandlung
begonnen, z.B. zur Linderung von Symptomen,
zur Kontrolle veranderter Blutwerte oder bei
MilzvergréBerung. Bei schweren Verlaufen wird
gepriift, ob eine Stammzelltransplantation als
potenziell heilende Option infrage kommt.

Je nach Risikoeinschatzung und Symptomen wird
die Behandlung individuell angepasst.
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VERSTANDNIS BRAUCHT
OFFENEN AUSTAUSCH

Probleme benennen -
Lésungen erkennen!

Ebenso wie die lhnen nahestehende erkrankte
Person stehen Sie mit der Diagnose Myelofibrose
vor vielen neuen Herausforderungen. Die Erkrankung
muss sowohl praktisch bewaltigt wie auch inner-

lich verarbeitet werden. Vielschichtige Belastungen
kénnen einen Einfluss auf Stimmung und Verhalten
sowohl bei Ihnen als auch bei der erkrankten Person
haben - und so lhren Umgang miteinander belasten.

Es ist deshalb wichtig, die durch die Krankheit
verursachten Probleme ebenso anzusprechen
wie die gegenseitigen Erwartungen, Wiinsche und
Bediirfnisse. Nur wenn die Dinge konkret benannt
werden, kénnen Sie gemeinsam eine Losung
ansteuern. Manche Probleme werden liberhaupt
erst durch ein Gesprach bewusst. Gerade Angste
und Sorgen soliten Sie offen ansprechen.



Wichtig ist es auch, den erkrankten Menschen

bei Ihren Entscheidungen zu beteiligen. Niemand
mdochte sich gerne fremdbestimmen lassen. Fragen
Sie deshalb, wo und wie weit Ihre Unterstiitzung
gewiinscht ist. Bei all lhrem Engagement ist es
entscheidend, dass Sie die Grenzen lhres Gegen-
Ubers respektieren.

Alles eine Frage der Einstellung -
nur welcher?

Die Art und Weise, wie eine schwierige Situation
bewaltigt werden kann, wird auch als Coping
bezeichnet.

Coping kann sehr aktiv gestaltet werden. Dies
kann z. B. so aussehen, dass Patient*innen

= von sich aus nach Informationen und sozialer
Unterstiitzung suchen,

= sich durch verschiedene Aktivitaten bewusst
dagegen schiitzen, standig Uber ihre Krankheit
nachzudenken.

Es gibt auch Menschen, die sich bewusst passiv
verhalten (,passives Coping“). Sie ziehen sich z. B.
aus der Gemeinschaft zuriick oder nehmen eine

angstliche oder fatalistische Grundhaltung ein. Diese

Form des Copings wird sich eher unglinstig auf das
seelische Befinden und damit auch die Lebens-
qualitat auswirken.

Wenn Sie verstehen, mit welcher Grundeinstel-
lung die von Myelofibrose betroffene Person mit
der Erkrankung umgeht, konnen Sie vermutlich
bestimmte Verhaltensweisen besser verstehen und
gezielter darauf reagieren.
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DIE BASIS GUTER
GESPRACHE

Bei der Kommunikation zdhlt nicht nur, dass tGber-
haupt gesprochen wird, um die Bedlrfnisse und
Erwartungen zu klaren oder gemeinsam die
nachsten Schritte zu planen. Voraussetzung fir
gute Gesprache sind auch folgende Aspekte:

Die Gesprachsatmosphére
Eine entspannte Umgebung, in der Sie sich beide
wohlfiihlen, erleichtert eine offene Aussprache.

Der Zeitpunkt

Flihren Sie wichtige Gesprache moglichst zeitnah -
aber berticksichtigen Sie auch die Faktoren Belas-
tung und Stress, die das Gesprach nicht beeintrach-
tigen sollten!

Die Themen

Therapiemdglichkeiten, Symptome, Angste, Erwar-
tungen - greifen Sie ein ganz konkretes Thema auf,
damit das Gesprach auch ein Ergebnis haben kann.
Manchmal erleichtert es allerdings auch, Gberhaupt
gesprochen zu haben.
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Der Respekt

Versuchen Sie, gut zuzuhdren - denn es geht darum,
erst einmal die gegenseitigen Bedlrfnisse besser zu
verstehen und auch einmal eine andere Sichtweise
zur Kenntnis zu nehmen.



Kommunikation




AUCH HELFER*INNEN

BRAUCHEN HILFE

Kraft investieren - und erneuern

Als Angehdrige*r eines Menschen mit Myelofibrose
erleben Sie eine intensive Einbindung in dessen
Leben - Sie werden an vielen Sorgen und Problemen
teilhaben und helfen, die Herausforderungen zu
bewaltigen. Auch werden Sie im Alltag méglicher-
weise neue Aufgaben Ubernehmen.

Fiir dieses Engagement bendtigen Sie Energie,
Gelassenheit und Geduld. Die Kréfte, die Sie dafiir
brauchen, miissen Sie jedoch auch wieder erneuern.
Stellen Sie daher keine zu hohen Anforderungen an
sich selbst.

Achten Sie auch auf sich selbst

Nehmen Sie sich genligend Zeit, um die eigenen
Reserven zu erneuern und wieder aufzutanken.
Wer sich ohne entsprechende Auszeiten und ohne
Ausgleich nur verausgabt, lauft Gefahr, in einen
Erschopfungszustand oder ein Stimmungstief zu

geraten. Achten Sie deshalb besonders auf erste
Warnsignale wie Schlafschwierigkeiten oder Lust-
losigkeit. Uberforderung und das Gefiihl von Macht-
losigkeit konnen sich auch in Reizbarkeit oder Wut
auBern.

Am besten nehmen Sie sich die Zeit fir lhre Erholung
fruh genug, um emotionale Krisen zu vermeiden.
Planen Sie ausreichend personliches Programm in
die Woche ein - alles, was |hnen Freude macht, seien
es nun sportliche oder kulturelle Aktivitidten oder ein
Treffen mit Freund*innen.

Gespréache kénnen neue Wege zeigen

Jeder kennt das: Manchmal kommt man mit einem
bestimmten Problem nicht richtig weiter und steckt
mit seinen Gedanken fest. Ein Gesprach mit einer
Person, die einen anderen Blickwinkel auf die Situa-
tion hat, kann sehr hilfreich sein, um Lésungsanséatze
flir ungeklarte Probleme zu finden.



Tauschen Sie sich mit vertrauten Menschen aus,

mit Freund*innen oder Verwandten oder auch mit
den Angehorigen anderer Patient*innen, wenn Sie
LSparringspartner*innen“ brauchen. Holen Sie sich
dort Anregungen und Ideen fiir Ihre eigene Situation.

So werden beispielsweise auf den jahrlich mehrfach
stattfindenden MPN-Patient*innentagen mitunter
auch Workshops flir Angehdrige angeboten.

Alle aktuellen Veranstaltungstermine sowie
weitere Informationen zu den Patient*innen-
tagen finden Sie unter:

mapnit
CIH

www.leben-mit-blutkrankheiten.de/mf11
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ZIEHEN SIE EXPERT*INNEN
ZURATE

Auch professionelle Hilfe steht Ihnen zur Verfligung -
in der ganzen Breite der mdglichen Probleme. So
kann ein Gesprach mit Expert*innen oder Ansprech-
partner*innen bei Krankenkassen in Fragen der Reha
oder Pflege viel eigene Recherche ersetzen.

Auch wenn es um psychologische Fragen geht,
kénnen Sie kompetente Unterstlitzung finden, zum
Beispiel bei einer Psychoonkologin oder einem
Psychoonkologen, Sprechen Sie bei allen Fragen,
fir die eine professionelle Lésung erforderlich wird,
das Behandlungsteam lhrer bzw. lhres Angehérigen
an - es sollte die weiterfliihrenden Kontaktmoglich-
keiten kennen.

Selbsthilfegruppen sind auch fir Angehdérige eine
gute Adresse, um sich auszutauschen und Erfah-
rungen anderer kennenzulernen. Und schlieBlich gibt
es Krebsberatungsstellen, die lhnen auch den jeweils
richtigen Kontakt nennen kénnen.



Eine weitere Moglichkeit fir den direkten Austausch
mit anderen Angehdrigen und Patient*innen, aber
auch mit Expert*innen sind die MPN-Patient*innen-
tage (siehe Kasten). Diese finden in wechselnden
Stadten Deutschlands statt. Es wird aber auch eine
Online-Teilnahme angeboten.

Infos zu MPN-
Myelofibrose

Patient*innentage

FEi :'ﬁﬁﬁr’ﬁ

www.leben-mit- www.leben-mit-
blutkrankheiten.de/mf1  blutkrankheiten.de/mf11

Hilfreiche Links

Adresssuche Krebsberatungsstellen
www.krebsinformationsdienst.de/
krebsberatungsstellen

Nationale Kontakt- und Informationsstelle
fiir Selbsthilfe (NAKOS)
www.nakos.de

Informationsnetz fiir Krebspatient*innen
und Angehdrige
www.inkanet.de

MPN-Netzwerk e. V.
www.mpn-netzwerk.de

MPN10-Symptomerfassungsbogen
www.leben-mit-blutkrankheiten.de/pv2

MPN-Tracker
www.mpntracker.com/de-DE
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