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Datenverarbeitungim Rahmen des Programms
usErfahrungsschatz*

Ich bin damit einverstanden, dass die Novartis
Pharma GmbH, Sophie-Germain-StraBe 10, 90443
Niirnberg meine oben angegebenen Daten erhebt,
verarbeitet und nutzt, um mich im Rahmen des o.g.
Programms optimal zu begleiten und mir weitere Infor-
mationen zur Erkrankung Polycythaemia vera bzw.
Myelofibrose per Post oder E-Mail (je nach meiner
Angabe) zu Ubersenden.

Widerrufsrecht

Mir ist bekannt, dass ich meine Einwilligung jederzeit
ohne Angabe von Grinden mit Wirkung fiur die
Zukunft per Post oder E-Mail an Novartis Pharma
GmbH, Sophie-Germain-Strafle 10, 90443 Nirnberg,
infoservice.novartis@novartis.com, widerrufen kann.

Mir ist bekannt, dass meine weitere Teilnahme am
Programm ,,Erfahrungsschatz“ in diesem Fall nicht
maglich ist, sondern die Teilnahme mit Zugang des
Widerrufs der Einwilligung automatisch endet.

All i d t echtliche Infor

fiir die Verarbeitung

Rechtsgrundlage fur die Verarbeitungen ist lhre
Einwilligung, Art. 6 Abs. 1 lit. a Datenschutzgrundver-
ordnung [DS-GVO].

Fir die Verarbeitung nutzt Novartis sowohl konzern-
interne Dienstleistungen als auch externe Dritte. Fir
diese Zwecke konnen personenbezogene Daten an
folgende Stellen weitergegeben und von diesen ver-
arbeitet, gespeichert und genutzt werden:

e verbundene Unternehmen von Novartis weltweit,
insbesondere in der Schweiz, Indien und USA.

Falls Novartis personenbezogene Daten auflerhalb der
EU oder des EWR Ubermittelt, stellt Novartis durch
entsprechende Vertrdge stets sicher, dass ein dem
europaischen Datenschutzrecht entsprechendes, ange-
messenes Datenschutzniveau bei den Empfanger*innen
eingehalten wird.

Sie sind weiter berechtigt, unter den jeweiligen gesetz-
lichen Voraussetzungen Auskunft (Art. 15 DS-GVO),
Berichtigung (Art. 16 DS-GVO0), Léschung (Art. 17 DS-
GV0), Einschrankung der Verarbeitung (Art. 18 DS-GVO)
und Dateniibertragbarkeit (Art. 20 DS-GVO) zu verlan-
gen. Darlber hinaus steht |hnen nach Art. 21 Abs. 1
DS-GVO ein Widerspruchsrecht gegen die Verarbeitung
zu, soweit diese auf Art. 6 Abs. 1 S. 2 f DS-GVO beruht.
Bitte wenden Sie sich zur Austbung lhrer Rechte an:
Infoservice, Novartis Pharma GmbH, Sophie-Germain-
Strafle 10, 90443 Nirnberg, infoservice.novartis@
novartis.com.

Fir allgemeine Riickfragen kénnen Sie sich auch an den
Datenschutzbeauftragten von Novartis wenden. Der
aktuelle Datenschutzbeauftragte kann unter der folgen-
den Anschrift erreicht werden: Novartis Business Ser-
vices GmbH, Data Privacy, Industriestr. 25, 83607 Holz-
kirchen, datenschutz@novartis.com. Schliefilich haben
Sie gemaf Art. 77 DS-GVO auch das Recht, sich bei der
zustandigen Aufsichtsbehorde zu beschweren, wenn
Sie der Ansicht sind, dass die Verarbeitung Ihrer perso-
nenbezogenen Daten nicht rechtmanig erfolgt. Die fur
Novartis zustandige Aufsichtsbehorde ist das Bayeri-
sche Landesamt fir Datenschutzaufsicht, Promenade
27 [Schloss], 91522 Ansbach, https://www.lda.bayern.
de/de/index.html.

Weitere Informationen zur Weitergabe der Daten und
den Speicherfristen finden Sie unter
https://www.novartis.com/de-de/sites/novartis_de/
files/241024_Datenschutzerklaerung_PAtienten_clean.pdf
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Bitte ankreuzen

Ich interessiere mich fiir Name Vorname
> Polycythaemia vera (PV)
+ Myelofibrose (MF) StraBe, Hausnummer
I.Ch bl.n L o PLZ, Wohnort
> Patient*in > Angehdrige*r
> Interessent*in
E-Mail
Senden Sie mir
{» zusatzliche Informationen Datum Unterschrift

und Unterlagen per Post

Ich war bereits auf einem MPN-Patient*innentagam ...
{» zusatzliche Informationen

und Unterlagen per E-Mail in







LIEBE PATIENTIN,
LIEBER PATIENT,

die Diagnose Polycythaemia vera bringt Unsi-

cherheiten und vor allem viele Fragen mit sich.

Was bedeutet diese seltene Erkrankung? Wie
entsteht sie? Welche Symptome und welche
Risiken kénnen auftreten? Und wie kann die
Erkrankung behandelt werden?

Diese Broschiire soll Innen wissenschaftlich
fundierte Antworten auf diese wichtigen
Fragen geben. Mit einer klaren Vorstellung
von den Risiken der Polycythaemia vera und
den Moglichkeiten der Therapie verliert die
Erkrankung flr Sie sicher auch etwas von
ihrer Bedrohlichkeit.

Wichtig ist aber auch: Sie selbst kdnnen
dazu beitragen, dass lhre Polycythaemia vera
gut kontrolliert bleibt und Sie ein normales
Leben flihren kdnnen. Entscheidend ist dabei
Ihre Aufmerksamkeit fur Verdnderungen in
Ihrem Befinden und das Gespréch mit Ihrer
Arztin bzw. Ihrem Arzt (iber neue Symptome.

Wir wiinschen lhnen alles Gute!

Ubrigens:
Mit der Karte in der
Umschlagseite kdnnen
Sie weitere kostenlose
Informationen zur
Polycythaemia vera anfordern.
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POLYCYTHAEMIA VERA —

WAS IST DAS?

Polycythaemia vera: eine seltene
Erkrankung des Knochenmarks

Die Polycythaemia vera ist eine chronische Form
von Blutkrebs, die aus dem blutbildenden System
des Knochenmarks hervorgeht. Sie gehort zur
Gruppe der ,seltenen Erkrankungen*' und wird im
Laufe des Lebens erworben. Jahrlich erkranken

bis zu 1.500 Menschen in Deutschland an einer
Polycythaemia vera.? Sie trifft meistens altere
Menschen ab 60 Jahren, kann aber auch friher
auftreten! Wichtig zu wissen: Die Polycythaemia vera
kann heutzutage mit verschiedenen MaBnahmen und
Medikamenten gut behandelt werden.

Was passiert bei einer Polycythaemia vera?

Diese Erkrankung des blutbildenden Systems fiihrt
dazu, dass in Inrem Knochenmark zu viele Blutzellen
gebildet werden. Davon kénnen alle Arten von Blut-
zellen betroffen sein: rote und weiBe Blutkdrperchen
sowie Blutplattchen. Die Uberproduktion trifft jedoch
vor allem die roten Blutkorperchen, wodurch das Blut
dickflissiger wird!

Genetische Veradnderung als
mogliche Ursache

Vielleicht fragen Sie sich, warum die Produktion

der blutbildenden Zellen tiberhaupt auBer Kontrolle
gerat. Heute wei man, dass fast alle Patient*innen
mit Polycythaemia vera eine genetische Verande-
rung (Mutation) in ihren blutbildenden Zellen haben:
eine Mutation in der Erbinformation fiir das Enzym
Januskinase 2 (kurz JAK2)! Diese EiweiBe steuernim
Korper biochemische Prozesse.

Was Sie tun konnen

Eine Moglichkeit, mehr tber
Polycythaemia vera zu erfahren und
sich mit Expert*innen und anderen
Betroffenen auszutauschen sind die
MPN-Patient*innentage.

www.leben-mit-blutkrankheiten.de/pvi4



Besonders das JAK2-Enzym spielt eine wichtige Ist die Polycythaemia vera vererbbar?
Rolle in den blutbildenden Zellen: Normalerweise

schaltet es die Vermehrung der blutbildenden Die JAK2-Mutation der Polycythaemia vera ist
Zellen an oder aus. Doch durch die Mutation des nach heutigem Wissen nicht vererbbar. Der Defekt
JAK2-Enzyms steht dieser fehlerhafte Schalter im JAK2-Gen entsteht erst im Laufe des Lebens
standig auf ,ein® Die Folge ist eine unkontrollierte im Knochenmark! Da weder Ei- noch Samenzellen
Uberproduktion von Blutkdrperchen - insbesondere davon betroffen sind, konnen Menschen mit

von roten - doch auch die Anzahl der weiBen Blut- Polycythaemia vera den Gendefekt nicht an ihre
korperchen und Blutplattchen kann erhoht sein!! Kinder weitergeben.

So funktionieren die JAK2-Schalter

Nicht betroffener Mensch/ Mensch mit Polycythaemia vera/
normale JAK-Funktion JAK-Uberaktivierung
Normale Schalter
Schalterfunktion immer auf ,ein“
—
(N o

e * & e —A egne 8

"% sSrdaes
® »
Normale Produktion Uberproduktion

von Blutzellen von Blutzellen



DIE RISIKEN EINER
POLYCYTHAEMIA VERA

Wird die Polycythaemia vera nicht behandelt, kann
sie Herzinfarkt, Schlaganfall, Thrombosen' oder Was Sie tun k{jnnen
eine Lungenembolie auslosen. Der Grund ist, dass
Ihr Blut dicker und zahflissiger wird, weil es immer
mehr rote Blutkérperchen und damit feste Bestand-
teile enthalt. Den Anteil dieser festen Bestandteile
am Blutvolumen nennt man Hamatokrit.

Lassen Sie Ihren Hamatokrit-Wert in
regelmaBigen Abstanden Uberprifen,

damit eventuelle MaBnahmen zur
Senkung des Hamatokrit-Werts
frihzeitig eingeleitet werden kdnnen!

Der Hamatokrit-Wert in Ihrem Blut sollte 45 Prozent (%)
nicht Gberschreiten’, um eine mdgliche Bildung von
Blutgerinnseln zu vermeiden.
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VERLAUF DER POLYCYTHAEMIA VERA:
NICHT IMMER VORHERSAGBAR

Wie die Polycythaemia vera bei Ihnen verlaufen wird,
lasst sich nicht genau vorhersagen. Der Verlauf ist
fir jeden Menschen individuell. Dennoch gibt es bei
der Entwicklung der Polycythaemia vera eine allge-
meine Tendenz: ein Verlauf in zwei zeitlichen Phasen!

Im friihen Stadium, das auch als chronische Phase
bezeichnet wird, fiihlen sich viele Betroffene nahezu
beschwerdefrei. Erst nach und nach treten belastende
Symptome wie z. B. extreme Miidigkeit (Fatigue) auf.
Da ohne Behandlung die Uberproduktion der Blut-
zellen ansteigen kann, wachst auch das Risiko von
Thrombosen's, Herzinfarkt und Schlaganfall.

Spater kénnen in dieser Phase sogenannte Zytokine

vermehrt Symptome auslosen. Zytokine sind Boten-
stoffe, die als Immunreaktion bei einer

Friihe oder chronische Phase - bis zu 20 Jahre

Entzlindung gebildet werden. Sie |6sen eine Konzen-
tration von weiteren Immunzellen (Leukozyten)

am Entziindungsort aus und ,aktivieren® diese.

Als Folge der Aktivierung bilden diese Immun-
zellen ebenfalls Zytokine, um die Immunreaktion zu
verstarken. Dieser ,Schneeball-Effekt” kann dann die
Symptome auslosen.*

Heftiger Juckreiz und starke Mudigkeit mit Verlust

der Leistungsfahigkeit sind die haufigsten
Beschwerden (siehe Seite 21). Die gute Nachricht:

Bei frihzeitiger Diagnose sind sowohl die Blutzellen-
Uberproduktion als auch die Symptome therapeutisch
gut beeinflussbar und die Erkrankung kann stabil
gehalten werden. Mit einer passenden Therapie ist
heute eine fast normale Lebenserwartung maglich.

Ubergang in spite Phase

Symptome nehmen
zu, Risiko von
Komplikationen steigt

Uberproduktion
von Blutzellen

Blutbildung im Blutbildung
Knochenmark verlagert sich in
nimmt ab Leber und Milz
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DIE SPATPHASE — MOGLICHE RISIKEN

Gesunde
Milz

In der Spatphase wandelt sich die Uberproduktion
der Blutzellen in eine Unterproduktion'. Durch
Veranderungen im Gewebe des Knochenmarks, eine
sogenannte Verfaserung®, kann das Knochenmark
immer weniger neue Blutzellen bilden. Da die Blut-
zellen auch fiir die Immunabwehr (weiBe Blutkorper-
chen) und Blutgerinnung (Blutplattchen) sorgen,
nimmt lhre Anfalligkeit fur Infekte zu und es kommt
zu einer erhdhten Blutungsneigung. Wenn auch die
roten Blutkdrperchen immer weniger werden, kann
eine Blutarmut (AnZmie) entstehen. Die Folge: lhre
Leistungsfahigkeit kann weiter abnehmen.

VergroBerte
,Riesenmilz“

In dieser Phase Gibernehmen Leber und Milz durch
Ansiedlung von Stammzellen aus dem Knochen-
mark die Blutbildung. Vor allem die Milz kann
dadurch groBer werden (sog. Splenomegalie) ®
Mogliche Folge sind Schmerzen im Oberbauch oder
ein frihes Sattigungsgefihl.




SPAT UND SELTEN: MYELOFIBROSE UND
AKUTE MYELOISCHE LEUKAMIE

In seltenen Fallen kann eine Polycythaemia vera regelmaBigen Verlaufskontrollen Hinweise auf einen
in eine akute myeloische Leukamie (AML) oder solchen Ubergang gefunden werden, ist eine erneute
eine Myelofibrose (MF) libergehen!?® Wenn bei den Knochenmarkuntersuchung sinnvoll.

Myelofibrose: das Knochenmark verfasert

Die Myelofibrose entsteht, wenn das Knochenmark durch Faser- und Binde-
gewebe ersetzt wird. Das Besondere an der Myelofibrose ist dabei, dass die
Blutzellproduktion des Knochenmarks abnimmt. Durch die Verlagerung der
Blutbildung in andere Organe (Leber bzw. Milz) kdnnen sich diese Organe als
Folge vergroBern.®

Akute myeloische Leukdmie: zu viele unreife Blutstammzellen

Eine akute myeloische Leukamie (AML) ist eine bosartige Form von
Blutkrebs. Sie ist gekennzeichnet durch zu viele unreife Blutstammzellen in
Blut und Knochenmark. Dies behindert die normale Entwicklung der weiBen
Blutzellen und damit die Infektionsbekampfung durch das Immunsystem.”

13



DIE DIAGNOSE EINER

POLYCYTHAEMIA VERA

Oft braucht es einen zweiten Blick

Viele Symptome der Polycythaemia vera kénnen
anfangs nur schwer gedeutet werden, da sie auch bei
anderen, weitaus haufigeren Erkrankungen auftreten.
Diese Symptome reichen von Juckreiz, Nachtschweil3
oder geroteter Gesichtshaut bis zu Kopfschmerzen,
Schwindel, Sehstérungen oder Fatigue!'®

So kann es vorkommen, dass Symptome wie Juckreiz

und chronische Muidigkeit oft gar nicht erst als
Symptome der Polycythaemia vera erkannt werden.

14

Oder dass Betroffene mit Symptomen von Durchblu-
tungsstorungen an Handen und FiBen, Hautrétungen
oder Blaufarbung der Lippen zu ihrer Arztin bzw.
Ihrem Arzt gehen! Bei anderen Patient*innen wird die
Polycythaemia vera eher zuféllig festgestellt,

weil die Blutwerte UnregelmaBigkeiten aufweisen.
Aber auch eine Thrombose oder ein plotzlicher
Herzinfarkt konnen im Nachhinein zur Diagnose
Polycythaemia vera fiihren.



So kann eine verldssliche Diagnose gestellt werden

Weil die korperlichen Symptome der Polycythaemia Wenn bei Ihnen der Verdacht auf eine Polycythaemia

vera oft nicht eindeutig sind, muss lhre Arztin bzw. lhr  vera besteht, werden folgende Untersuchungen

Arzt moéglichen Anzeichen ganz gezielt nachgehen. durchgefiihrt: Blutbild, molekulargenetische Unter-
suchung und Knochenmarkpunktion!

Anzahl roter Blutkdrperchen

Anzahl weiBer Blutkérperchen
Anzahl Blutplattchen

Hamoglobin
Knochenmark- sl;ltle?\l::(i:::a:; Hamatokrit
MR Untersuchung Erythropoetin

Knochenmarkuntersuchung
Anzahl/Aussehen der blutbildenden Zellen
Molekulargenetische Untersuchung

Genmutationen (v.a. JAK2-Mutation)



Die Bedeutung von Blutbild und molekulargenetischer Untersuchung

Uber das Blutbild lassen sich eventuelle Unregel-
mabBigkeiten, beispielsweise erhéhte Hamatokrit- und
Hamoglobin-Werte, nachweisen. Dies kann ein erster
Hinweis auf eine Polycythaemia vera sein. Wenn auch
die Werte der Blutplattchen und weiBen Blutkdrper-
chen erhoht sind, kann dies den Verdacht erharten.

Die Knochenmarkpunktion

Um ganz sicher zu gehen, ob es sich wirklich um eine
Polycythaemia vera handelt, ist in der Regel auch
eine Untersuchung lhres Knochenmarks notwendig.®
lhre Knochenmarkprobe zeigt unter dem Mikroskop,
ob und wie die blutbildenden Zellen des Knochen-
marks verandert sind.

Eine zuséatzliche molekulargenetische Untersuchung
zeigt, ob bei Ihnen eine Veranderung (Mutation) im
JAK2-Gen vorliegt (siehe Seite 8). Bei erhdhten
Blutwerten und einer Mutation im JAK2-Gen kann
relativ sicher die Diagnose einer Polycythaemia vera
gestellt werden.

Auf diese Weise kann in den meisten Fallen eine
Polycythaemia vera diagnostiziert oder ausge-
schlossen werden. Bei der Knochenmarkuntersu-
chung wird eine kleine Menge Knochenmark direkt
aus dem Beckenknochen entnommen (siehe Abbil-
dung). Dies geschieht, um Zelldichte und Zelltypen
zu bestimmen.®

16









Symptome
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HAUFIGE
SYMPTOME

Beschwerden - manchmal erst nach Jahren

Wenn Sie an Polycythaemia vera erkrankt sind,
konnen Sie vermutlich gar nicht genau sagen,
wann lhre Krankheit angefangen hat. Denn die
Polycythaemia vera ist oft viele Jahre symptomlos,
korperliche Beschwerden machen sich oft erst
spat bemerkbar.?

Diese koénnen dann individuell sehr unterschied-
lichen sein und von chronischer Mudigkeit Gber
Juckreiz bis hin zu Knochenschmerzen reichen.
Diese Beschwerden koénnen fir Sie im Alltag sehr
belastend sein. Es ist daher wichtig, die typischen
Symptome der spaten Phase zu (er)kennen und sie
mit lhrer Arztin bzw. lhrem Arzt zu besprechen.



Hier ein Uberblick iiber die hiufigsten Beschwerden® Symptome

~ ° "~
~ il A )
Starke Miidigkeit Juckreizund Brennen Schnelles Véllegefiihl Konzentrations- Fieber
(Fatigue) der Haut (oft verstarkt beim Essen stdérungen
durch Wasserkontakt)
- ~ ¥ 4 2
| (1
o g il o |
Inaktivitat Nachtliches Bauch- Knochen- Unbeabsichtigter
Schwitzen beschwerden schmerzen Gewichtsverlust

Was Sie tun kénnen

Dokumentieren Sie lhre Symptome!

Seien Sie achtsam, was bestehende und neu auftretende Symptome
angeht. Dokumentieren Sie diese z. B. mit Hilfe des MPN10-
Symptomerfassungsbogens (siehe auch S. 26) oder des MPN-Trackers.

iz

oo

www.leben-mit-blutkrankheiten.de/pv4 de.mpn.your-symptom-questionnaire.com/pv18
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HAUTBESCHWERDEN

Auch auf Ihre Haut sollten Sie bei einer Polycythaemia
vera besonders gut achten. Denn hier kbnnen
sowohl krankheitsbedingte wie therapiebedingte
Probleme auftreten.

Krankheitsbedingte Probleme

Diese werden von der Krankheit selbst verursacht.
Hierzu zahlen der schon erwahnte Juckreiz (Pruritus)
vor allem auch nach dem Baden/Duschen oder auch
eine schmerzhafte R6tung der Haut.

Therapiebedingte Probleme

Die Polycythaemia vera wird haufig mit Hydroxyurea
behandelt. Damit verbundene Probleme kénnen sein:

« Aktinische Keratosen
Tastbare, raue Stellen auf der Haut, z. B. auf Stirn,
Wangen oder Handriicken, die als Vorstufe von
Hautkrebs gelten.

« Hauttrockenheit
Die Haut ist haufig rau, matt, schuppend, sprode;
Rotungen und Einrisse sind mdglich.

22

Was Sie tun konnen

Machen Sie regelmaBig den Haut-

selbstcheck und informieren Sie
bei Auffalligkeiten Ihre Arztin bzw.
lhren Arzt!

» GefaBentziindungen
Meist zuerst an den Beinen stecknadelkopfgroBe
Einblutungen; diese kdnnen sich groBflachiger
ausdehnen und wie ein Bluterguss aussehen.

» Ulzeration
Ein schmerzhaftes, entzliindlich gerdtetes Loch
in der Haut, scharf ausgestanzt; es kann sowohl
krankheits- wie behandlungsbedingt sein.






DURCHBLUTUNGS-

STORUNGEN & THROMBOSEN

Da die Polycythaemia vera eine Stoérung der Blut-
bildung ist und zu viele Blutzellen die FlieBeigen-
schaften des Blutes verschlechtern, kann die Erkran-
kung auch Durchblutungsstérungen an Handen und
FlBen, Blaufarbung der Lippen und Hautrétungen

im Gesicht verursachen. Als Folgen kénnen Kopf-
schmerzen, Schwindel, Sehstérungen, Nasenbluten
und/oder Ohrensausen auftreten. Sprechen Sie
unbedingt mit lhrer Arztin oder lhrem Arzt, wenn Sie
trotz Behandlung eines dieser Symptome bemerken.

24

Gefahr von Thrombosen:
Wenn zédhfliissiges Blut gerinnt

Zu viele rote Blutzellen verdicken das Blut und
erhohen das Risiko, eine Thrombose (Verschluss
eines BlutgefaBes) zu entwickeln. Wenn ein Blutge-
rinnsel eine wichtige Arterie blockiert, kann das einen
Herzinfarkt oder Schlaganfall auslésen. Wenn ein
Gerinnsel eine Vene blockiert, kann eine tiefe Venen-
thrombose oder eine Lungenembolie die Folge sein.

Ein Alter Uber 60 Jahre und bereits erlittene
Thrombosen bedeuten ein hohes Risiko fir erneute
Thromboembolien und sind deswegen eine Indikation
fur den Einsatz einer Behandlung, die die hohe

Zahl der Blutzellen senken kann.




Aktiv werden gegen Thrombosen -
einige Tipps®

« Ernahren Sie sich gesund und ausgewogen mit
viel Obst und Gemiise und einer ausreichenden
Trinkmenge von mindestens zwei Litern Wasser,
Tee oder anderen ungesliiBten Getranken pro Tag.

» Verzichten Sie auf das Rauchen.

- Bewegen Sie sich regelmaBig - korperliche
Aktivitat kann einen positiven Einfluss auf
Ihre Symptome haben und das Risiko fiir
Thrombosen verringern.

« Vermeiden Sie langes Sitzen, z.B. im Auto, auf
Langstreckenflligen oder am Schreibtisch.

« Um die Durchblutung der Beine zu fordern, ist es
gut, wenn Sie immer wieder mal aufstehen und ein
wenig herumlaufen.

25



MPN10-

74

SYMPTOMERFASSUNGSBOGEN o <l

Symptome: Kennzeichen des
Therapieverlaufs

Bei Erkrankungen aus der Gruppe der myeloproli-
ferativen Neoplasien (MPN) wie der Polycythaemia
vera treten haufig belastende Symptome auf. Sie

konnen die Lebensqualitat empfindlich einschranken.

Symptome wie Fatigue, Fieber, Inaktivitat, Juckreiz,
Nachtschwei3 oder Vollegefiihl sind krankheitsbe-
dingt. In den arztlichen Leitlinien haben diese eine
Bedeutung fir die Erreichung der Therapieziele

bzw. als ein Faktor fir die Prognose. Das heiBt: Nicht
nur die Laborwerte entscheiden tber die fir Sie
angemessene Therapieform und den Therapieerfolg.
Es geht auch um lhre Lebensqualitat. Kontaktieren
Sie daher lhre Arztin bzw. Ihren Arzt, wenn Sie eine
Veranderung der Symptome feststellen.

MPN10-Symptomerfassungsbogen -
Dokument Ihres Befindens

Der MPN10-Symptomerfassungsbogen hilft Ihnen, die
Symptome Ihrer Erkrankung konsequent zu erkennen,
zu erfassen, zu bewerten und zu dokumentieren.

26

Er wurde von Expert*innen speziell flir myeloproli-
ferative Neoplasien (MPN) entwickelt und soll Ihnen
und lhrer Arztin bzw. lhrem Arzt zeigen, wie effektiv
Ihre derzeitige Behandlung ist und wie sehr (oder wie
wenig) Symptome lhren Alltag beeinflussen.

Dazu haben die Expert*innen die zehn haufigsten
Symptome der MPN-Erkrankungen erfasst. Die
Bewertung erfolgt liber eine Skala von O bis 10,
wobei die O fir ,,nicht vorhanden“ steht und die 10 fur
,Sschlimmstes erdenkliches AusmaB*“. So kénnen Sie
die Schwere lhrer Symptome sehr genau bewerten
und Uber den Vergleich der wochentlichen Gesamt-
werte die Entwicklung verfolgen.

MPN10-Symptom-
erfassungsbogen

ElR A

MPN-Tracker

www.leben-mit-blut-
krankheiten.de/pv4

de.mpn.your-symptom-
questionnaire.com/pv18



Symptome

gthgggU?\]hg *—= Fiillen Sie den Bogen am

besten regelmaBig bzw.
nach Absprache mit Ihrem
Der MPN10-Symptomerfassungsbogen hilft Innen, die Symptome lhrer Behandlungsteam aus,
Erkrankung zu erkennen und aktiv zu verfolgen. zumindest jedoch vor dem

) - ) T Praxisbesuch. Tragen
1. Bitte beurteilen Sie Ihre Erschopfung (Mattheit, Mudigkeit) wihrend der letzten 24 Stunden. .
Kreuzen Sie dazu die Zahl an, die das schlimmste Ausmaf Ihrer Erschépfung am besten beschreibt. Sie das Datum und lhren

SYMPTOME keine Erschdpfung schlimmste vorstellbare Erschopfung Namen ein.

R © 0 00 0 0 O O .

Kreuzen Sie zuerst den

2. Kreuzen Sie bitte die Zahl an, die das Ausmaf3 |hrer Schwierigkeiten mit jedem der folgenden Schweregrad der
Symptome in der letzten Woche beschreibt.

Erschopfung (Fatigue) in
den letzten 24 Stunden an.

nicht vorhanden schlimmste erdenkliche Form

Schnelles Vdllegefiihl

beim Essen 0

Bauchbeschwerden 0

Inaktivitat

Konzentrations-
schwierigkeiten®

Nachtschweifi

o Kreuzen Sie den
Schweregrad |hrer
anderen Symptome in
der letzten Woche an.

Juckreiz®

Knochenschmerzen

Fieber (>37,8°C)

0900000000
000000000
09000000000
000000000
000000000
000000000
000000000
000000000

Unbeabsichtigter
Gewichtsverlust®

Berechnen Sie lhren MPN10-Symptomwert fiir ein Gesamtbild Ihrer Ermitteln Sie den
MPN-Symptomlast, indem Sie die angekreuzten Zahlen zusammenzahlen: ~ Total

Gesamtsymptomwert,
indem Sie die einzelnen
Werte addieren.

Adaptiert von Emanuel RM et al., J Clin Oncol. 2012; 30 (33): 4098-4103.
aim Vergleich zur Zeit vor meiner Diagnose. b besonders nach Kontakt mit Wasser. ¢ in den letzten 6 Monaten.
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Therapie




DIE ZIELE THRER
POLYCYTHAEMIA-VERA-THERAPIE

Die Polycythaemia vera ist eine chronische Form von
Blutkrebs. Als Standard der Therapie gelten deshalb
Verfahren, mit denen lhre Krankheit langfristig

gut kontrolliert und Symptome gelindern werden
kénnen - damit Sie ein moglichst normales Leben
fuhren konnen! Dabei spielt auch die Erhaltung |hrer
Lebensqualitat und Leistungsfahigkeit eine sehr
wichtige Rolle. Drei wichtige Ziele stehen bei der
Behandlung der Polycythaemia vera im Fokus!

Komplikationen vermeiden

Erstes und vorrangiges Ziel ist es, die dauerhafte
Uberproduktion lhrer Blutzellen zu senken (Hamato-
krit-Wert unter 45%), um die FlieBeigenschaften lhres
Blutes zu verbessern. Dadurch sollen Komplikationen
wie Thrombosen, Herzinfarkt oder Schlaganfall
verhindert werden.
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Symptome lindern, Lebensqualitit erhalten

Der Erhalt der Lebensqualitat ist nach den arztlichen
Leitlinien ein weiteres wichtiges Ziel. Wenn Symptome
wie ein quélender Juckreiz oder dauerhafte Mudig-
keit den Alltag belasten und die Leistungsfahigkeit
einschranken, muss deren Behandlung daher im
Vordergrund stehen.

Langfristige Stabilisierung der
Polycythaemia vera

Das dritte Ziel tragt zur mdglichst langfristigen
Stabilisierung Ihrer Erkrankung bei. Durch frih-
zeitige therapeutische MaBnahmen, die auf die
Entwicklung Ihrer Erkrankung abgestimmt sind,
soll ein méglicher Ubergang in andere Erkran-
kungen wie Myelofibrose (MF) und akute myeloi-
sche Leukamie (AML) verhindert werden.

Therapie

Was Sie tun konnen

Sprechen Sie mit lhrer Arztin bzw.
Ihrem Arzt dartiber, was Sie personlich
von der Therapie erwarten. So spielt
fur Sie moéglicherweise mehr Lebens-
qualitat eine wichtige Rolle, wenn Sie

taglich mit Symptomen wie Miidigkeit
oder qualendem Juckreiz kampfen.
Wenn diese krankheitsbedingten Be-
schwerden durch die aktuelle Behand-
lung nicht gelindert werden, kann lhre
Therapie umgestellt werden.
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DIESE THERAPIEMOGLICHKEITEN

GIBT ES

Nach heutigem Erkenntnisstand kann die Poly-
cythaemia vera zwar nicht geheilt, wohl aber gut
behandelt werden. Je nachdem, wie weit lhre
Erkrankung fortgeschritten ist, kbnnen verschie-
dene Methoden und Medikamente angewendet
werden, um

« die Anzahl der Blutzellen zu reduzieren und die
FlieBeigenschaften des Blutes zu verbessern,

« die Blutgerinnung zu verlangsamen, um Blut-
gerinnsel zu vermeiden,

« Symptome wie Juckreiz und Midigkeit zu lindern.

Aderlass und Acetylsalicylsaure (ASS) -
das Blut verdiinnen

Aderlass ist das erste Mittel in Inrem Therapie

plan - eine seit jeher bewahrte Behandlung, um
den Hamatokrit-Wert schnell und einfach zu senken.
Beim Aderlass werden lhnen zwischen 300 und
500 Milliliter Blut entnommen! Ziel ist es, lhren
Hamatokrit-Wert unter 45% zu halten. So wird das
Blut diinnflissiger und lhr Risiko fur die Bildung
von Blutgerinnseln und von Komplikationen wie
Thrombosen, Herzinfarkt oder Schlaganfall sinkt.

Zusatzlich kann Ihnen eine medikamentdse Behand-
lung mit ASS verordnet werden, wenn dies fiir Sie
infrage kommt.5 ASS hat die Eigenschaft, das Blut zu
werdinnen® und so eine Verklumpung von Blutplatt-
chen zu verhindern.



Zytoreduktive Therapie -
das Risiko flir Komplikationen senken

Sollte bei lhnen ein besonderes Risiko flir Komplika-
tionen bestehen, weil Sie z.B. liber 60 Jahre alt sind
oder bereits einen GefaBverschluss (Thrombose)
hatten, kann zusatzlich zum Aderlass eine zytore-
duktive Therapie mit Hydroxyurea oder Interferon-
alpha (Interferon-a) begonnen werden. Diese Form
der zellreduzierenden Therapie dient dazu, die Zahl
Ihrer Blutzellen zu senken.
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WENN IHNEN DIE ERSTEN SCHRITTE
NICHT WEITERHELFEN ...

Es kann durchaus vorkommen, dass lhnen die
gerade genannten ersten Schritte nicht helfen.
Dafir gibt es verschiedene Griinde - z. B., wenn

die Medikamente bei lhnen nicht oder nur ungeni-
gend wirken oder Sie Nebenwirkungen verspiiren.
In solchen Fallen wird eine Anderung der Therapie
vorgenommen und andere Medikamente eingesetzt,
beispielsweise ein sogenannter JAK-Hemmer!
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Januskinase-Hemmer: Zielgerichtet die
Vermehrung von Blutzellen bremsen

Januskinase (JAK)-Hemmer sind Medikamente, die
gezielt Signale in Zellen hemmen. Weil sie am Ort
der Krankheitsentstehung - in der Zelle - wirken,
werden sie als zielgerichtete Therapie bezeichnet.
Sie blockieren je nach Erkrankung ganz bestimmte
Enzyme, die eine wichtige Signalfunktion in der Zelle
haben (siehe Seite 9).




Rezeptor mit gebundenem
Botenstoff

Botenstoff \

Zelloberflache

“‘ > ,‘/— JAK 2

JAK 1

2V

3
ft

JAK-Hemmer

Befehl zur Zellteilung

Zellinneres

Bei der Behandlung der Polycythaemia vera wird
die Aktivitat der Enzyme Januskinase 1 und 2 (JAKT,
JAK?2) gehemmt. Deshalb spricht man hier auch von
einem Januskinase-Hemmer.

Wird insbesondere JAK2 gebremst, wird auch
die Anzahl neuer Blutzellen reduziert. Januski-
nase-Hemmer kénnen somit helfen, das wichtige

Zellkern

Behandlungsziel ,Hamatokrit unter 45%" zu errei-
chen!® Zudem kénnen sie Symptome wie Juckreiz
und Mudigkeit lindern. JAK-Hemmer gehoren zu
einer Gruppe von Medikamenten, die allgemein als
Tyrosinkinase-Hemmer (TKI) bezeichnet werden!
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WENN DIE THERAPIE

UMGESTELLT WERDEN MUSS

Die Griinde fiir Anpassungen: ungeniigende

Wirkung, Unvertraglichkeit und Symptome

Wird bei lhnen eine zytoreduktive Therapie
eingesetzt, kann in bestimmten Situationen eine
Anpassung der Medikamente erforderlich werden.
Folgende Griinde kommen dafir infrage:

Die Medikamente wirken nicht oder nur ungeni-
gend. Die Therapie soll die hohen Zellzahlen im
Blut bei Polycythaemia vera wirksam verringern.
Es kommt jedoch vor, dass die Therapie nicht oder
nicht ausreichend wirkt. Man spricht dann von
einer Therapieresistenz.

Sie vertragen die Medikamente nicht, es treten
starke Nebenwirkungen auf. Man bezeichnet dies
als Unvertraglichkeit (Intoleranz). Die Medikamente
mussen deshalb abgesetzt werden.

Es treten neue Symptome auf oder bestehende
Symptome verschlechtern sich. Unabhéngig davon,
ob Sie mit einer zytoreduktiven Therapie behandelt
werden oder nicht, kdnnen belastende Symptome
wie Juckreiz oder starke Miidigkeit auftreten.



In allen drei Fallen ist ein Anlass flr eine Umstellung
gegeben. Eine mdgliche Option stellt unter anderem
eine zielgerichtete Therapie dar.

Therapie- Therapie-
. Symptome
resistenz anpassung

Intoleranz

Therapie

Was Sie tun konnen

Achten Sie auf Nebenwirkungen
oder Probleme mit der Vertrag-
lichkeit Ihrer Therapie sowie auf
mogliche Symptome, und informieren
Sie rechtzeitig lhr Behandlungsteam
darliber. Zum Dokumentieren lhrer
Symptome kénnen Sie den MPN10-
Symptomerfassungsbogen nutzen

(siehe Seite 26). )
Elﬁ.q,..

i '-'l:'."l.'l" o

2 E

www.leben-mit-blutkrankheiten.de/pv4
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Lebensqualitat




SO HOLEN SIE SICH IHRE
LEBENSQUALITAT ZURUCK

Achten Sie bewusst auf Veranderungen

Was Sie tun konnen

Wie wirden Sie Ihr Gesamtbefinden einschatzen? Das Fihren eines Tagebuchs kann
Wie lhr korperliches Wohlbefinden? Wie steht es dabei helfen, sowohl positive Erfahrun-
um lhre Selbststandigkeit im Alltag? Und flihlen Sie gen und Erkenntnisse zu sammeln als
sich lIhren sozialen Kontakten gewachsen? Genau auch gesundheitliche Veranderungen
diese personlichen Einschatzungen sind es, die lhre festzuhalten. Diese Informationen sind
Lebensqualitat bestimmen: lhre Lebensqualitat ist auch fiir Ihre Arztin bzw. Ihren Arzt

nichts anderes als lhre personliche ,Wohlfiihl-Bilanz“. wichtig, um den Status lhrer Erkran-
kung einzuschatzen.
Die Polycythaemia vera kann Einfluss auf viele
Aspekte Ihres Wohlbefindens haben. Es ist daher
wichtig, lhre Wohlfihl-Bilanz durch unterschiedliche
positive Aktivitaten und MaBnahmen aufzufillen.
Dazu gehoren neben Bewegung, Entspannung oder
gesunde Ernahrung natirlich auch Kontakte zu
Familie, Freund*innen oder die Teilnahme an anderen
sozialen Unternehmungen.
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Weitere Trainings-
empfehlungen finden
Sie auch unter

medlathek/
trainingsempfehlungen

Was Bewegund fiir Sie bewegen kann®

Korperliche Aktivitat hat viele positive Auswirkungen
auf Ihr Gesamtbefinden und wird auch nach schwe-
reren Erkrankungen schon in der Rehabilitation
empfohlen. Als Patient*in mit Polycythaemia vera
gibt es viele Bereiche, in denen Sie von korperlicher
Aktivitat profitieren:

« Sie verbessern den Blutfluss und verringern
das Thromboserisiko.

« Bewegung senkt nachweislich das Risiko
fir Herzinfarkt und Schlaganfall.

- Korperliche Belastung fordert die
Durchblutung und damit die Versorgung
des Korpers mit Sauerstoff.

« Ein moderates Training lindert Mudigkeit
und Abgeschlagenheit.

« Auch die chronische Mldigkeit (Fatigue)
bei der Polycythaemia vera kdnnen Sie
positiv beeinflussen.

« Sport wirkt stimmungsaufhellend, da die
Ausschittung von Endorphinen angeregt wird.

Lebensqualitat

RegelmaBiges Training erhoht das
Vertrauen in den eigenen Korper und fordert
das Selbstwertgefihl.

Vor allem Ausdauersportarten wie Wandern
und Nordic Walking tragen dazu bei, Ihre kdrper-
liche Leistungsfahigkeit zu verbessern.

Was Sie tun kdnnen
Besprechen Sie mit lhrer Arztin bzw.
Ihrem Arzt oder einer physio- oder
sporttherapeutischen Fachkraft lhre

Moglichkeiten, regelmaBig korperlich
aktiv zu sein, welche Belastungen und
Sport- und Bewegungsarten fiir Sie
infrage kommen und wie oft Sie aktiv
werden kdnnen.
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Lebensqualitat

Entspannung hilft, vieles leichter zu nehmen®

Jede chronische Erkrankung - so auch die Poly-
cythaemia vera - bringt ihre eigenen Herausforde-
rungen mit sich. Die Bewaltigung des Alltags oder
Sorgen Uber den Verlauf der Erkrankung bedeuten
flr viele Menschen Anspannung und Stress.
Bewahrte Entspannungstechniken helfen lhnen,
diese Herausforderungen aktiv und besser zu bewal-

tigen und dadurch Lebensqualitat zurlickzugewinnen.

Was Sie tun kdnnen

Besuchen Sie die MPN-
Patient*innentage - persénlich oder
online. Hier erfahren Sie mehr Gber
Polycythaemia vera und kbnnen

sich mit Expert*innen und anderen
Betroffenen austauschen.

Denn: Eine gute Aufklarung kann auch
zur Entspannung beitragen!

www.leben-mit-blutkrankheiten.de/pvi4
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Mit regelméBiger Entspannung kénnen Sie splrbar
etwas bewirken bei:

« Verspannungen und Verkrampfungen,
- Erschopfungserscheinungen,

» Beeintrachtigungen von Konzentration
und Gedachtnis.

Hier ein kurzer Uberblick (iber die bekanntesten
Methoden der Entspannung, fiir die auch ein relativ
breites Angebot an Informationen und Kursen zur
Verfligung steht:

« Autogenes Training fordert mit auto-
suggestiven Vorstellungen die kérperliche
und geistige Entspannung.

« Meditation sorgt flir innere Beruhigung
und Konzentration.

¢ Progressive Muskelentspannung wirkt
durch An- und Entspannung bestimmter Muskel-
gruppen Stress entgegen und fordert ein allge-
mein gesteigertes Wohlbefinden.

« Visualisierungen beruhigen mit der
Vorstellung von positiv besetzten Umgebungen
und Situationen.

* Yoga kombiniert korperliche Fithess mit
meditativen Elementen fiir mehr Gelassenheit.



Gesunde Erndhrung folgt einfachen Regeln®

Gerade bei chronischen Erkrankungen spielt der
Ernahrungszustand eine wichtige Rolle: Mit der
richtigen Zufuhr von Nahrstoffen leisten Sie einen
Beitrag dazu, dass Ihre korperlichen und psychischen
Funktionen erhalten und ernahrungsbedingte Mangel-
erscheinungen verhindert werden.

Auch bei Krebstherapien wurde der gunstige Einfluss
einer ausgewogenen und gesunden Ernahrung
festgestellt.

Wenn Sie keine besonderen Beschwerden beim
Essen und Trinken haben, wird eine Ernahrung
empfohlen, die auch gesunden Menschen zutraglich
ist. Diese Ernahrung folgt einigen leicht verstand-
lichen Richtlinien und Iasst sehr viel Raum fiir den
persoénlichen Geschmack.

Weitere Informationen finden Sie
auch im Ernahrungsbegleiter

-Erndhrung bei Krebserkrankungen*
unter www.was-essen-bei-krebs.de

Lebensqualitat

Was Sie tun konnen

Informieren Sie sich zu den Tipps der
Deutschen Gesellschaft flir Ernahrung
zur gesunden und ausgewogenen
Ernahrung - und versuchen Sie, diese
umzusetzen:

'-J'

s
www.dge.de

Sollten Sie Ernahrungsprobleme
haben, sprechen Sie unbedingt mit
Ihrem Behandlungsteam dartber.
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VERSTANDNIS FORDERN:
4 TIPPS, WIE SIE FAMILIE
UND FREUND*INNEN EINBEZIEHEN

Keine falschen Geheimnisse

Die Polycythaemia vera ist ein Einschnitt in lhr
bisheriges Leben. Doch die Belastungen und
Umstellungen, die flir Sie damit verbunden

sind, werden auch flir nahestehende Menschen
spurbar. Es ist deshalb sinnvoll, lhre Familie und
Freund*innen Uber die Erkrankung zu informieren.
Dies hilft, Missverstandnissen oder falschen
Schliissen vorzubeugen, wenn Sie beispielsweise
nicht mehr in gewohntem Umfang Zeit fir andere
haben. Geben Sie den vertrauten Menschen eine
kurze Beschreibung der Krankheit und gegebenen-
falls auch der Einschrankungen und Belastungen,
die die Erkrankung mit sich bringt.
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Uber Erwartungen sprechen

Die Menschen aus Ihrem Umfeld werden

Ihnen helfen oder Sie aktiv unterstiitzen wollen.
Doch nicht immer sind Ratschlage willkommen.
Sagen Sie ehrlich, wenn Sie einmal nicht Gber die
Erkrankung sprechen méchten oder Ihnen die Hilfe
zu viel wird. Einige Menschen wissen vielleicht nicht,
wie sie mit Ihnen und Ihrer Erkrankung umgehen
sollen. Ein offener Austausch hilft beiden Seiten.

Nehmen Sie Hilfe an

Bei einer Polycythaemia vera kann es vorkommen,
dass Sie aufgrund von haufigen Terminen bei

Ihrer Arztin bzw. lhrem Arzt oder kdrperlichen
Beschwerden auch einmal weniger gut in der Lage
sind, lhren Alltag zu bewaltigen.

Scheuen Sie sich nicht, Hilfe anzunehmen, sei es im
Haushalt, bei Besorgungen oder auch einfach durch
ein Gesprach. Eine wertvolle Unterstiitzung ist es
auch, wenn Sie sich von einer vertrauten Person zu
Ihren medizinischen Terminen begleiten lassen.

Partnerschaft und Sexualitat

Bei der Polycythaemia vera kdnnen Symptome wie
chronische Mudigkeit, Juckreiz, Schmerzen, Fieber
und NachtschweiB auch das Bediirfnis nach korper-
licher Nahe beeintrachtigen. Teilen Sie Ihrer Partnerin
bzw. Ihrem Partner mit, wenn Sie sich korperlich
unwohl fiihlen und Sie deshalb kein Bedlirfnis nach
Nahe haben.

Da eine zielgerichtete Therapie auch lindernd auf die
Symptome wirkt, kann sie die Sexualitat positiv beein-
flussen. Sexualitat ist ein wichtiger Bestandteil in der
Partnerschaft. Bei anhaltenden Problemen ist ein
Gesprach mit lhrer Arztin bzw. lhrem Arzt sinnvoll, um
die genauen Ursachen abzuklaren und eine therapeu-
tische MaBnahme einzuleiten.
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DIE THERAPIE UNTERSTUTZEN:
3 EMPFEHLUNGEN FUR IHR
ARZTLICHES GESPRACH

Gut informieren!

Bei einer chronischen Erkrankung wie der
Polycythaemia vera ist die partnerschaftliche
Zusammenarbeit mit lhren Arzt*innen von beson-
derer Bedeutung: Denn die Behandlung begleitet
Sie Ihr Leben lang. Je aktiver und vertrauensvoller
Sie zusammenarbeiten und sich lber Ihr Befinden
austauschen, desto besser kann lhnen geholfen
werden.
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Gezielt nachfragen

Fir Sie ist Information wichtig. Eine gute Aufklarung
Uber Ihre Erkrankung, die Therapiemdoglichkeiten und
Uber das Therapieziel tragt dazu bei, dass Sie sich
gut versorgt fuhlen.

Fragen Sie also ruhig immer nach, wenn Sie noch
etwas wissen wollen oder nicht verstanden haben.
Manche Patient*innen tun dies nicht, weil sie denken,
sie missten mit den Informationen auskommen, die
sie erhalten haben.

Je besser lhre Arztin bzw. lhr Arzt versteht, welche
Wiinsche oder Fragen Sie haben und was Sie
beschaftigt, desto besser kann auf Sie einge-
gangen werden. Dies gilt insbesondere fiir lhre
Erfahrungen wahrend der Therapie - z.B. mit neuen
Beschwerden: Was Sie im Gesprach berichten, kann
von Bedeutung fir eine Therapieanpassung sein.



Sagen Sie, was lhnen auf dem
Herzen liegt

Vertrauen wachst durch eine offene Kommunikation
mit Ihrer Arztin bzw. Ihrem Arzt. Wenn Sie das Gefiihl
haben, dass lhre Anliegen verstanden werden, stimmt
,die Chemie“. Wenn Sie sich in der Beziehung zum
Behandlungsteam jedoch nicht wohl fiihlen, sprechen
Sie die Griinde an. Lassen Sie Ihr Gegenliber wissen,
wenn Sie Zweifel haben, bestimmte Informationen
vermissen oder eine MaBnahme nicht verstehen. Nur
so besteht die Moglichkeit einer Klarung.

Vielleicht finden Sie in wichtigen Punkten trotz eines
Gesprachs keine gemeinsame Basis. Dann kénnen
Sie sich entscheiden, ob Sie erst eine zweite Mei-
nung einholen méchten oder jemanden suchen, bei
dem ,die Chemie“ besser stimmt.

Und nicht vergessen:
eine zentrale Anlaufstelle

Im Idealfall sollten Sie eine konstante Anlaufstelle in
einer Praxis oder Klinik haben, in der lhre gesamte
Krankheitsgeschichte bekannt ist. Diese Aufgabe
kann lhre hausarztliche Praxis ibernehmen oder eine
auf Erkrankungen des Blutes spezialisierte hamato-
logische Praxis, bei der meistens auch die Diagnose
gestellt wird. Uber Ihre Erkrankung sollten Sie immer
Ihr Behandlungsteam informieren!

Ubrigens:
Auf der letzten Umschlagseite

finden Sie Tipps ftr mogliche
Fragen im drztlichen Gesprach
zum Heraustrennen.
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AM ARBEITSPLATZ:

2 EMPFEHLUNGEN FUR DEN BERUF

Viele Patient*innen schopfen aus der Weiterfiihrung
Ihrer beruflichen Tatigkeit Kraft und die tagliche
Arbeit lenkt sie von einer standigen Beschaftigung
mit der Krankheit ab. Vielleicht ziehen Sie aber den
Rickzug aus dem Beruf vor oder scheiden vori-
bergehend aus und kehren spater wieder an lhren
Arbeitsplatz zurtick. Wie Sie sich auch entscheiden,
an lhrem Arbeitsplatz entsteht Informationsbedarf. Im
Folgenden erhalten Sie einige Tipps zur Kommunika-
tion mit FUhrungskraften, Kolleginnen und Kollegen.
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Was lhre Chefin bzw. lhr Chef
wissen muss

Es ist gesetzlich vorgeschrieben, dass Sie dem
Personalbiro unverziglich mitteilen, wenn Sie der
Arbeit fernbleiben und wie lange Sie voraussicht-
lich fehlen werden. Wenn Sie langer als drei Tage
nicht arbeitsfahig sind, bendtigen Sie ein arzt-
liches Attest. Je nach Arbeitsvertrag oder fir Sie
geltendem Tarifvertrag kann dies auch schon friiher
eingefordert werden.

Die genaue Diagnose mussen Sie nicht mitteilen,
denn sie unterliegt dem Datenschutz. Es kann jedoch
in einem kleinen Unternehmen sinnvoll sein, wenn Sie
Ihre Vorgesetze bzw. lhren Vorgesetzten friihzeitig
Uber die Erkrankung informieren. So kann darauf
Ricksicht genommen werden, dass Sie lhre Behand-
lungstermine wahrnehmen kénnen bzw. kdnnen |hr
Arbeitspensum und lhre Aufgaben an Ihre gesund-
heitliche Situation angepasst werden.



Die richtige Dosis an Information

Es ist natirlich Ihre Entscheidung, ob Sie mit Ihren
Kolleginnen und Kollegen uber die Erkrankung spre-
chen. Uberlegen Sie sich, mit wem Sie am ehesten
sprechen moéchten und was Sie ihnen genau sagen
wollen, dann fallt Innen ein Gesprach viel leichter.

Seien Sie sich im Klaren dariber, welche Unterstit-
zung oder Hilfestellung Sie brauchen und sprechen
Sie das offen an. Dabei ist es lhre Sache, wie viel Sie
von sich erzahlen mochten und wie viel Nahe Sie
sich winschen.

Spatestens bei sichtbaren Anzeichen der Erkrankung
oder bei Auftreten von Nebenwirkungen durch die
Therapie wird es noétig sein, Uber lhre Erkrankung zu
sprechen. Eine gute Strategie kann sein, zu Beginn
nur die Informationen bezlglich lhres Gesundheits-
zustandes bekannt zu geben, die flir die Zusammen-
arbeit erforderlich sind.
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GLOSSAR

Akute myeloische Leukamie
(AML)

Eine bdsartige Erkrankung, die
sich entwickelt, wenn im Blut und
im Knochenmark zu viele unreife
blutbildende Zellen vorliegen. Dies
beeinflusst die Entwicklung der
weiBen Blutzellen, die Infektionen
bekampfen. Das ,,akut“im Namen
steht dafir, dass die Erkrankung
schnell fortschreiten kann.”

Blutarmut (Anamie)
Blutarmut durch verminderten
Hamoglobin-Gehalt des Blutes
oder zu wenig rote Blutkorper-
chen (Erythrozyten).

Blutbild

Beim Blutbild werden verschie-
dene Blutkomponenten wie

z. B. die Anzahl der weiBen und
roten Blutkdrperchen oder der
Blutplattchen bestimmt.

Blutplattchen
(Thrombozyten)

Ein scheibchenférmiger Bestand-
teil des Blutes, welcher die Blut-
gerinnung unterstitzt. Wahrend
der normalen Blutgerinnung
verklumpen die Blutplattchen kon-

trolliert miteinander (Aggregation).

Blutzellen
Rote Blutzellen, weie Blutzellen
und Blutplattchen.

Chronisch

Eine chronische Erkrankung ist
eine Erkrankung, die lang anhal-
tend ist. Der Name leitet sich vom
griechischen Wort ,chronikos*
ab, was lang anhaltend bedeutet.
Myeloproliferative Neoplasien
einschlieBlich der Polycythaemia
vera werden als chronische
Erkrankungen angesehen, da sie
langsam fortschreiten und viele
Symptome chronisch sind.

Embolie

Wenn sich ein Blutgerinnsel
(Thrombus) in einem Gefas I6st
und sich durch den Blutstrom
bewegt, nennt man ihn Embolus.
VerschlieBt dieser dann ein Gefa
vollstandig, entsteht eine Embolie.



Fatigue (Erschopfung)

Ein Gefluihl von Schwache und
Mudigkeit, die Ihre Fahigkeiten
fir Arbeit oder andere Aktivitaten
einschrankt. Die Erschopfung
kann akut sein und plotzlich
auftreten oder sie ist chronisch
und lang anhaltend.

Hamatokrit

Der Anteil zellularer Bestandteile
im Blut. Rote Blutkérperchen
machen den groBten Anteil aus.
Hamatokrit-Werte unter 45%
konnen das Risiko fir Thrombosen
und kardiovaskulare Komplika-
tionen reduzieren.

Herzinfarkt

Das Absterben von Herzmuskel-
gewebe aufgrund mangelnder
Blutversorgung. Die mangelnde
Blutversorgung resultiert fir
gewohnlich aus einer vollstan-
digen Verstopfung eines oder
mehrerer HerzkranzgefaBe, die
das Herz mit Blut versorgen.

JAK2

JAK2 ist ein EiweiB (Protein),

das bei allen Menschen vor-
kommt und die Blutzellproduktion
im Knochenmark steuert. Es ist Teil
eines Kommunikationswegs, mit
dem biologische Nachrichten in die
Zellen hinein Gbermittelt werden.

Januskinase (JAK)

Enzym in der Zelle, das die
Vermehrung und das Wachstum
von Zellen (z.B. Blutzellen) Gber
Signalmolekiile steuert.

Knochenmark

Das weiche blutbildende Gewebe,
das die Knochen ausfillt und
unreife Blutzellen, sogenannte
Stammzellen, enthélt. Diese
kdnnen sich zu roten Blutzellen,
die den Sauerstoff im Korper trans-
portieren, zu weiBen Blutzellen, die
Infektionen bekampfen, oder zu
Blutplattchen, die die Gerinnung
unterstitzen, weiterentwickeln.

Lungenembolie

Verstopfung der zur Lunge
fihrenden Pulmonalarterie oder
einer Verzweigung davon, oft

ausgeldst durch einen Thrombus.

Milz

Bauchorgan, das die Funktion
eines Filters fur Blut und Krank-
heitserreger hat.

Mutation
Eine Veranderung des Erbgutes.

Myelofibrose (MF)

Fibrose oder Vernarbung des
Knochenmarks, die mit einer
deutlichen Blutarmut (Anamie)
und oft mit einer VergroBerung
der Milz einhergeht.
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Myeloproliferative
Neoplasien (MPN)

Eine Gruppe von Krebserkran-
kungen des Blutes und des
Knochenmarks. Vier Haupttypen
von MPN machen rund 95% aller
MPN aus: Polycythaemia vera (PV),
Myelofibrose (MF), essentielle
Thrombozythamie (ET) und chroni-
sche myeloische Leukamie (CML).

Nachtschweif3

Starke Hitzewallungen, die
nachts auftreten und zu starkem
Schwitzen fiihren.

Phlebotomie (Aderlass)
Verfahren zur Verringerung
lhres Blutvolumens.

Polycythaemia vera (PV)
Polycythaemia vera ist einer

der Subtypen der myeloprolife-
rativen Neoplasien und resultiert
aus einer Uberproduktion

der Blutzellen, insbesondere der
roten Blutkorperchen.
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Prognose

Der wahrscheinliche Verlauf

oder das wahrscheinliche Resultat
einer Erkrankung.

Pruritus

Bei den durch die Polycythaemia
vera verursachten Problemen ist
der Juckreiz oder Pruritus beson-
ders belastend: Er tritt bei bis

zu 70% der Patient*innen auf! Vor
allem nach Kontakt mit Wasser
kann es zu einem brennenden
Schmerz kommen, der bis zu 40
Minuten anhalten kann. Juckreiz in
der Nacht kann den Schlaf und die
Leistungsfahigkeit beeintrachtigen.

Splenomegalie

Bezeichnung fir eine akute oder
chronische VergréBerung der Milz
(griech.: splen).

Symptom

Anzeichen einer Erkrankung;

oft fur eine bestimmte Erkrankung
charakteristisch.

Thrombus (Blutgerinnsel)/
Thrombose

Ein Pfropf aus geronnenem

Blut in einem BlutgefaB. Das
Gerinnsel kann sich 16sen, durch
den Blutstrom bewegen und

ein anderes GefaB vollstandig
verschlieBen (Embolie).

WeiB3e Blutzellen
(Leukozyten)

Blutzellen, die der Korper zur
Bekampfung von Infektionen bildet.

Zielgerichtete Therapie
Therapieform, die gezielt eine
Signallibertragung in den Zellen
und somit die unkontrollierte
Zellvermehrung hemmt.

Zytoreduktive Therapie
Behandlung mit dem Ziel,
moglichst viele der un-
kontrolliert wachsenden
Blutzellen zu entfernen.



LINKS & ADRESSEN

mpn-netzwerk e. V.

c/o Stiftung Deutsche Leukamie-
und Lymphom-Hilfe

Siemensstr. 4

53111 Bonn

Tel.: 0800 6766389
kontakt@mpn-netzwerk.de
www.mpn-netzwerk.de

Deutsche Krebsgesellschaft e. V.
Kuno-Fischer-StraBe 8

14057 Berlin

Tel.: 030 32293290
service@krebsgesellschaft.de
www.krebsgesellschaft.de

Deutsche Krebshilfe
BuschstraBe 32
53113 Bonn
Tel.: 0228 729900
deutsche@krebshilfe.de
www.krebshilfe.de

(]

Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe (DLH)

Thomas-Mann-StraBe 40
53111 Bonn

Tel.: 0228 33889200
info@leukaemie-hilfe.de
www.leukaemie-hilfe.de

INKA - Informationsnetz fiir
Krebspatient*innen und Angehdérige
ReuchlinstraBe 10-11

10553 Berlin

info@inkanet.de

www.inkanet.de

Krebsinformationsdienst (KID)
Deutsches Krebsforschungszentrum
Im Neuenheimer Feld 280

69120 Heidelberg

Tel.: 0800 4203040
krebsinformationsdienst@dkfz.de
www.krebsinformationsdienst.de

55



Unabhangige Patientenberatung
Deutschland

Bundesministerium fiir Gesundheit
Friedrichstr. 108

10117 Berlin

Tel.: 0800 0117722
info@patientenberatung.de
www.patientenberatung.de

Deutsche Fatigue Gesellschaft e.V. (DFaG)
Maria-Hilf-StraBe 15

50677 Koln

Tel.: 0221 9311596
info@deutsche-fatigue-gesellschaft.de
www.deutsche-fatigue-gesellschaft.de

Umfassende Informationen zu
Polycythaemia vera finden Sie auf:
www.leben-mit-blutkrankheiten.de/pv3
www.mpn-netzwerk.de
www.leukaemie-hilfe.de
www.deutsche-fatigue-gesellschaft.de
www.krebshilfe.de

www.onkopedia.com
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Medizinischer Infoservice
Haben Sie medizinische Fragen
zu unseren Medikamenten oder
Fragen zu lhrer Erkrankung, die
mit der Einnahme eines
Novartis-Medikaments verbunden
sind, dann kontaktieren Sie

uns gerne unter:

Telefon: 0911 273 121002
Fax: 0911 273 12160

E-Mail: infoservice.novartis@novartis.com
Internet: www.infoservice.novartis.de

Live-Chat: www.chat.novartis.de?

a Mo - Fr von 08:00 bis 18:00 Uhr
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NOTIZEN







Magliche Fragen zur Polycythaemia vera

3 In welchem Stadium befindet sich meine Erkrankung?

3 Wie geht es weiter, welche Untersuchungen kommen demnéachst auf mich zu und warum?

> Wie und wo kann ich zusétzliche Informationen erhalten?

 Gibt es eine Selbsthilfegruppe oder Beratungsstelle in der Nahe, die ich in

Anspruch nehmen kann?

> Gibt es eine Telefonnummer, unter der ich mich bei akuten Beschwerden melden kann?

3 Welche Therapien kommen fiir mich in Frage?

{3 Was ist das Ziel der Therapie?

3 Wie sieht mein Therapieplan aus?

2 Sind Therapiepausen geplant? Wenn ja, warum? Wie lange sollen diese dauern?

2 Wie beeinflusst die Behandlung meinen Alltag?

> Welche Nebenwirkungen kénnen auftreten?

23 Was muss ich wahrend meiner Therapie beachten, auf was muss ich verzichten?



Besser leben dank des offenen Gesprachs

Je mehr die Arztin bzw. der Arzt (iber Ihr Befinden weiB, desto besser kann sie bzw. er Ihre
Therapie anpassen. AuBern Sie auch |hre Fragen und Zweifel. Denn zufriedenstellende,
nachvollziehbare Antworten und Erlauterungen sind die Voraussetzung fir eine gemein-
same und bewusste Therapieentscheidung. Das offene Gesprach bietet auch wertvolle
praktische Hilfe beim Umgang mit der Erkrankung.

lhre Checkliste fiir das arztliche Gesprach

Im turbulenten Alltag hat man schnell einmal etwas vergessen. Die folgende Checkliste
soll Ihnen helfen, die kommenden Gespriche mit lhrer Arztin bzw. lhrem Arzt vorzube-
reiten. Kreuzen Sie einfach die 3-5 fur Sie im Moment wichtigsten Fragen an, nehmen Sie
die Karte mit in das Gesprach und notieren Sie sich die jeweilige Antwort dazu. Fir ein

weiteres Gesprach kdnnen Sie dann die nachsten 3-5 fiir Sie wichtigen Fragen ankreuzen.

Die Checkliste kdnnen Sie an der Perforation aus der Broschiire heraustrennen und zu
Ihren Gesprachen mitnehmen.
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