KRR

Was Ihre Verwandten
und Bekannten wissen sollten

Wenn Uber Rickenschmerzen oder Diabetes gesprochen wird, haben die meisten Gesprachs-
partner zumindest schon einmal davon gehort. Eine seltenere Erkrankung wie die Myelofibrose
(MF) ist schwieriger zu erklaren. Vor allem, wenn man spontan die richtigen Worte finden will.

Es ist auf jeden Fall sinnvoll, Ihren engsten Kreis Uber die Erkrankung zu informieren. Wir mdchten
Ihnen helfen, Uber Ihre Erkrankung zu reden. Daflir haben wir Ihnen ein Schreiben vorbereitet, das
Ihnen die Information erleichtern soll. Auf der Rickseite finden Sie den Entwurf flir einen solchen
Brief - selbstverstandlich mit Platz fiir Inre Anderungen oder Erganzungen.

Drei Empfehlungen fiir die Kommunikation
Es gibt weitere Moglichkeiten, wie Sie Ihre Situation und lhre Bedirfnisse besser erklaren kénnen:

Verstehen Sie lhre Erkrankung besser
Versuchen Sie mehr Uiber |hre Erkrankung zu erfahren. Je mehr Sie Uiber die Myelofibrose
wissen, umso leichter konnen Sie es lhrer Familie erklaren.

Teilen Sie lhre Bediirfnisse mit

Familie und Freunde mdchten Sie unterstiitzen. Teilen Sie mit, zu welchen Anlassen Sie wirklich
Hilfe brauchen - z.B. beim wochentlichen Einkauf, beim Essenkochen oder bei der Fahrt zum
Arzt. Sagen Sie aber auch, wenn lhnen Hilfsangebote zu viel werden.

Sprechen Sie offen liber Ihre Gefiihle

Ihre Familie und Freunde sorgen sich um Sie und méchten fir Sie da sein.
Teilen Sie aber offen mit, wenn Sie keine Hilfe bendtigen. Und wann Sie Uber die
Erkrankung reden méchten - und wann nicht.
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Ein Vorschlag fiir Ihr Info-Schreiben
Liebe / Lieber ...

Ich habe eine sehr seltene und chronische Erkrankung, die Myelofibrose, bei der mein
Knochenmark nicht mehr richtig funktioniert.

Denn bei einer Myelofibrose wird das blutbildende Knochenmark durch Bindegewebe ersetzt
und verfasert. Die Verfaserung schreitet immer weiter voran. Verbunden ist dies mit einer Ver-
anderung der Zahl der Blutzellen: Zuerst werden zu viele produziert, spater mit zunehmender
Verfaserung immer weniger.

Die Erkrankung kann meinen Kérper auf verschiedene fir mich deutlich splrbare Arten beein-
flussen und fiihrt dazu, dass

(Ftigen Sie hier Ihre Symptome ein - z.B. dass ich mich miide fiihle und so erschépft bin,

dass ich nichts unternehmen kann / starke Schmerzen habe / unter Fieber und Nachtschweil3
leide / manchmal nicht so zugénglich bin, weil ich mich einfach nicht gut fiihle und Zeit fiir
mich brauche)

Ich habe gute und schlechte Tage. Manchmal brauche ich deshalb

(Erkldren Sie hier, was Sie brauchen - z.B. etwas Unterstiitzung im Alltag, fiirs Einkaufen oder
eine Begleitung zum Arztbesuch / einen Gesprédchspartner, mit dem ich mich austauschen
kann etc.)

Die Krankheit kann insgesamt heute gut behandelt werden. Dennoch kénnen Einschrankungen
meines Befindens auftreten. Dafiir bitte ich Dich / Euch um Dein / Euer Verstandnis.

Ich wiirde mich an Dich / Euch wenden, wenn ich es wirklich nicht allein bewéltigen kann.
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