MITE_I_NANDER
STARKER SEIN.

Eine Broschure fur Angehorige

)

LEBEN MIT
MYELOFIBROSE



DEN
ERKRANKTEN
STARKEN -
UND STARK
BLEIBEN!

Liebe Leserin, lieber Leser,

die Diagnose Myelofibrose trifft auch Sie als Angeho-
rigen. Der Alltag und die Zukunft erscheinen in neu-
em Licht, viele Fragen tauchen auf, neue Antworten

und praktische Losungen missen gefunden werden.
Diese Broschure soll Ihnen erste Antworten liefern -
sowohl zur Erkrankung wie auch zum Umgang mit

Ihrem Angeharigen, aber auch zu lhrem Umgang mit
sich selbst. Nicht nur helfen, sondern auch Hilfe su-
chen und annehmen ist hier eine der Empfehlungen.

Das Wissen uber die Erkrankung hilft Thnen, mit kla-
reren Vorstellungen an die Situation heranzugehen.
Wenn Sie die maglichen Auswirkungen der Erkran-
kung kennen und einen Uberblick iiber die Therapie-
moglichkeiten haben, konnen Sie |hren Angehdrigen
besser verstehen und bei seinen Entscheidungen
unterstitzen. Deshalb haben wir fir Sie im ersten Teil
der Broschire die wichtigsten Aspekte von Erkran-
kung, Symptomen und Therapie zusammengefasst.

Hilfreich ist auch, wenn Sie lhren Angehdrigen zum
Arzt begleiten oder selbst einmal ein Gesprach fih-
ren, um lhre eigenen offenen Fragen zu klaren. Spre-
chen Sie mit dem behandelnden Arzt, lassen Sie sich
die Behandlung erklaren, und scheuen Sie sich nicht
nachzufragen.

Je besser Sie verstehen, was moglich ist und was
nicht, desto eher werden Sie belastende Zweifel be-
seitigen konnen. In diesem Sinne kann auch eine
zweite Arzt-Meinung sehr nitzlich sein.

Die gute Kommunikation mit lhrem Angehaorigen ist
ein weiteres Thema der folgenden Seiten. So finden
Sie auch ein paar Gedanken dazu, wie Sie sich selbst
etwas Gutes tun konnen.

Vergessen Sie nicht, wie viele Hilfestellungen es gibt -
Facharzte, Krankenkassen, Psychologen ... Und Pa-
tientenselbsthilfegruppen bieten auch Angehérigen
die Moglichkeit, Erfahrungen auszutauschen.

Wir wiinschen Ihnen eine anregende Lektiire
und alles Gute.
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DIEERKRANKUNG

DIE
MYELOFIBROSE
HAT VIELE
GESICHTER

Die Myelofibrose ist eine seltene Erkrankung, bei der
das Knochenmark verfasert (Fibrosierung). Das be-
deutet, dass das blutbildende Knochenmarkgewebe
mit der Zeit immer starker von Bindegewebe ersetzt
wird." Doch die fortschreitende Erkrankung auflert
sich nicht bei allen Patienten gleich. Die Symptome
Ihres Angehorigen hangen im Wesentlichen von der
Krankheitsphase ab:

Friihe Phase: Vermehrung der Blutzellen

In der frihen Phase vermehren sich im Knochenmark

aufgrund eines Fehlers in den Stammzellen die Blut-

zellen lbermaBig.' Je nach Art der Blutzelle bezeich-

net man diese Vermehrung als

e Thrombozytose: erhdhte Anzahl der Blutplattchen

¢ | eukozytose: erhohte Anzahl der weif3en
Blutkorperchen (Leukozyten)

Spate Phase: zu wenige Blutzellen

In der spaten Phase wird das blutbildende Gewebe
immer mehr durch Bindegewebe ersetzt. Deshalb
werden im Knochenmark zu wenige Blutzellen gebil-
det - dies gilt sowohl fur Blutplattchen als auch weif3e
und rote Blutkorperchen.? Das kann zu folgenden Pro-
blemen fiihren:

e Verstarkte Blutungsneigung
Durch die verminderte Zahl der Blutplattchen
wachst die Blutungsneigung, da die Blutplattchen
fur die Blutgerinnung zustédndig sind.? Bei Verlet-
zungen dauern die Blutungen léanger an und sind
massiver.

Blutarmut

Die verringerte Anzahl der roten Blutkorperchen
fihrt zu einer Blutarmut (Anamie), die Midigkeit
und verminderte Leistungsfahigkeit verursacht. Je
weiter die Anamie fortschreitet, desto mehr Sym-
ptome machen sich bemerkbar.'

Splenomegalie - die VergroBerung der Milz

Da die Blutbildung vermehrt in Milz und Leber
.ausgelagert” wird, vergréfern sich diese Organe
im Verlauf der Myelofibrose. In der spateren Phase
kann dies Schmerzen im oberen Bauchbereich her-
vorrufen 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 Be-
wegungsfahigkeit.?



DIE ERKRANKUNG

Was die MF so gefahrlich macht

Der Krankheitsverlauf der Myelofibrose (MF) unter-
scheidet sich stark von Patient zu Patient. Harmlos
ist sie aber in keinem Fall. Das liegt einerseits daran,
dass die MF oft erst im hoheren Lebensalter auftritt.
Andererseits kann die Erkrankung bei langeren Ver-
laufen in eine Akute Myeloische Leukamie (kurz AML)
ubergehen.

Etwa jeder zehnte MF-Patient entwickelt erst ein
Myelodysplastisches Syndrom (MDS). Spater kann
sich aus der vermehrten Teilung unreifer Blutzellen
dann die Akute Myeloische Leukamie entwickeln. Die
Behandlung der schnell und heftig einsetzenden Er-
krankung ist schwierig. Unbehandelt droht innerhalb
von Wochen bis wenigen Monaten der Tod.

WAS SIE TUN KONNEN
Die Kontrolltermine unterstiitzen!

e Damit der Arzt Komplikationen rechtzeitig erkennen und behandeln kann, ist es
wichtig, dass |hr Angehdriger regelmafig den Verlauf der Erkrankung kontrollieren
lasst und die Termine wahrnimmt. Hierbei kénnen Sie ihn motivierend unterstitzen
und naturlich auch zum Arzt begleiten.

e Auch die ibermafige Vermehrung von Blutkdrperchen in der frithen Phase bzw. der
Mangel an Blutplattchen oder roten Blutkorperchen in der Spatphase erfordert
regelmafige Kontrolle. So konnen der Erfolg der Therapie eher eingeschatzt und
weitere MaBinahmen friihzeitiger eingeleitet werden.

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




DIEERKRANKUNG

WEITERE
SYMPTOME DER
MYELOFIBROSE ...

... manchmal erst nach Jahren

Eine Myelofibrose beginnt meist schleichend. Zwar
lassen sich im Blut in der Friihphase die ersten
Veranderungen nachweisen. Doch kérperliche Be-

schwerden treten meist noch nicht auf. Diese machen

sich oft erst nach Jahren bemerkbar.? Die Symptome
hangen also davon ab, in welcher Phase der Erkran-
kung sich Ihr Partner, Freund oder Familienmitglied
befindet.

Von chronischer Miidigkeit bis Nachtschweil -
Einschrankungen des Alltags

Vielleicht leidet auch Ihr Angehoriger schon unter
typischen Symptomen der MF. Viele Betroffene be-

richten von chronischer Midigkeit und Nachtschweif3.

In spateren Jahren der Erkrankung klagen viele
Patienten vermehrt tUber ein frihes Sattigungsgefihl
sowie Bauch- und Knochenschmerzen. All diese
Symptome werden auch konstitutionelle Symptome
genannt, sind krankheitsbedingt und konnen behan-
delt werden.

WAS SIE TUN KONNEN

Die Anzeichen erkennen!

Achten Sie darauf, mit welchen Beschwerden
Ihr Angehoriger zu tun hat bzw. ob sie oder
er neue Beschwerden erwahnt. Mit dem
MPN10 Symptomerfassungsbogen®* konnen
Sie auch zusammen ganz gezielt die zehn

wichtigsten Symptome dokumentieren und
dem Arzt mitteilen. AuBerdem kann eine
Verschlechterung bestehender Symptome
rechtzeitig erkannt werden. Viele der
Symptome sind heute mit einer
zielgerichteten Therapie erfolgreich
therapierbar.



THERAPIE

DIE
THERAPIEZIELE
BEI DER
MYELOFIBROSE

Das Therapieziel richtet sich
nach dem Krankheitsbild

Gibt es wissenschaftlich fundierte Empfehlungen fur
die Behandlung lhres Angehdrigen? Ja, denn medi-
zinische Leitlinien sprechen Therapieempfehlungen
aus, die den Arzt bei der Behandlung der Myelofibrose
(MF) unterstitzen. Je nach den vorher genannten
Symptomen und dem personlichen Risiko Ihres Ange-
horigen gibt es zwei grundsétzliche Therapieziele':

* Palliatives Ziel:
Hier zielt die Therapie darauf ab, die Symptome zu
lindern sowie die Lebensqualitat und die Lebens-
erwartung zu verbessern.

e Kuratives Ziel":
Hier zielt die Therapie darauf ab, die Myelofibrose
zu heilen. Die bislang einzige Behandlung, die das
bei der MF kann, ist die Stammzelltransplantation.

Welches Therapieziel der betreuende Arzt verfolgt,
hangt von folgenden Voraussetzungen ab:

e Zu welcher Risikogruppe gehort
Ihr Angehoriger?
Diese vier Gruppen gibt es:Niedrigrisiko, Interme-
diarrisiko 1, Intermediarrisiko 2 und Hochrisiko.'
Eine Punktevergabe fiir verschiedene Risikofakto-
ren entscheidet Uber die Gruppenzugehorigkeit.

Was bedeutet die Risikogruppe fiir die Therapie?
Bei Niedrig- oder Intermediarrisiko 1 ergibt sich
die Therapie daraus, ob Symptome bzw. eine ver-
groferte Milz (Splenomegalie) vorliegen. Wenn
nicht, wird abgewartet und beobachtet. Wenn ja,
wird eine zielgerichtete Therapie durchgefihrt
bzw. das spezielle Problem adressiert - z.B. zu
viele weif3e Blutkorperchen oder Blutplattchen,
eine Splenomegalie oder eine Andmie.

Bei Intermediarrisiko 2 oder Hochrisiko wird ge-
prift, ob eine Stammzelltransplantation in Frage
kommt.

Je nach der Zugehorigkeit zu einer bestimmten
Risikogruppe und dem Auftreten von bestimmten
Symptomen wird die Behandlung individuell ange-
passt.




Ebenso wie |hr erkrankter Angehoriger stehen Sie mit
der Diagnose Myelofibrose vor vielen neuen Heraus-
forderungen. Die Erkrankung muss sowohl praktisch
bewaltigt wie auch innerlich verarbeitet werden. Viel-
schichtige Belastungen konnen einen Einfluss auf
Stimmung und Verhalten sowohl bei lhnen als auch
beim betroffenen Patienten haben - und so Ihren Um-
gang miteinander belasten.

Es ist deshalb wichtig, die durch die Krankheit ver-
ursachten Probleme ebenso anzusprechen wie die
gegenseitigen Erwartungen, Winsche und Bedurfnis-
se. Nur wenn man die Dinge konkret benennt, kann
man gemeinsam eine Losung ansteuern. Manche
Probleme werden iberhaupt erst durch ein Gesprach
bewusst. Gerade die Angste und Sorgen sollte man
offen ansprechen.

Wichtig ist es auch, den Erkrankten bei Ihren Ent-
scheidungen zu beteiligen. Niemand mdochte sich ger-
ne fremdbestimmen lassen. Fragen Sie deshalb, wo
und wie weit lhre Unterstitzung gewinscht ist. Bei all
Ihrem Engagement ist es entscheidend, dass Sie die
Grenzen des Patienten respektieren.

Die Art und Weise, wie der Einzelne versucht, eine

schwierige Situation zu bewaltigen, wird auch als
Coping bezeichnet.

Patienten konnen ihr Coping aktiv mit einer kampferi-

schen Grundeinstellung gestalten. Dies kann z.B. so

aussehen, dass sie

e von sich aus nach Informationen und sozialer
Unterstitzung suchen

e sich durch verschiedene Aktivitaten bewusst da-
gegen schitzen, standig tber ihre Krankheit nach-
zudenken.

Es gibt auch Patienten, die sich bewusst passiv ver-
halten (.passives Coping”). Sie ziehen sich z.B. aus
der Gemeinschaft zuriick oder nehmen eine angst-
liche oder fatalistische Grundhaltung ein. Diese Form
des Copings wird sich eher ungiinstig auf das see-
lische Befinden und damit auch die Lebensqualitat
auswirken.

Ihr Verstandnis der Grundeinstellung Ihres Angeho-
rigen hilft Ihnen, sein Verhalten besser zu verstehen
und gezielter zu reagieren.



KOMMUNIKATION

ZWEI BESONDERS
WICHTIGE THEMEN -
IN KURZE

Da Sie die Belange Ihres Angehorigen auch in der
Kommunikation mit Arzten unterstiitzen kénnen, ist
es sinnvoll, wenn Sie seine Rechte als Patient kennen
(geregelt im Patientenrechtegesetz).

Zu diesen zahlt eine verstandliche Information und
Aufklarung tber Diagnose und Behandlungen durch
die Arzte. Sollten Zweifel bestehen, kann eine zweite
Meinung eingeholt werden. Auch die Einsicht in die
Patientenakte ist erlaubt. Die Selbstbestimmung des
Patienten ist ein weiteres wichtiges Recht. Dies be-
deutet, dass die Flirsorgemafnahmen des Arztes der
Zustimmung des aufgeklarten Patienten beddrfen,
dass also Therapiemaf3inahmen gemeinsam entschie-
den werden.

Ein zweites wichtiges Thema sind sogenannte
komplementare Behandlungsmethoden, die nicht
der Schulmedizin entsprechen. Die Wirksamkeit
dieser ,alternativen” Methoden ist umstritten. Priifen
Sie diese Methoden kritisch und holen Sie wissen-
schaftliche Meinungen dazu ein, falls Ihr Angehoriger
diese Methoden thematisiert. Wenn komplementare
Behandlungsmethoden erganzt werden, sollte dies
arztlich abgestimmt sein und Klarheit tber magliche
Neben- oder Wechselwirkungen bestehen.

Was gute Gesprache brauchen

Bei der Kommunikation zahlt nicht nur, dass ber-
haupt gesprochen wird, um die Bedirfnisse und Er-
wartungen zu klaren oder gemeinsam die nachsten
Schritte zu planen. Um ein gutes Gesprach zu fihren,
kénnen Sie auch folgende Punkte beriicksichtigen:

Die Gesprachsatmosphare
Eine entspannte Umgebung, in der Sie sich beide
wohlfihlen, erleichtert eine offene Aussprache.

Der Zeitpunkt

Fuhren Sie wichtige Gesprache mdoglichst zeitnah -
aber berlcksichtigen Sie auch die Faktoren Belastung
und Stress, die Ihr Gesprach nicht beeintrachtigen
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, Uberhaupt
gesprochen zu haben.

Der Respekt

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

Wichtig auch: AuBern Sie Vorschlage und Ideen, statt
Vorschriften zu machen.



Als Angehdriger 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 be-
waltigen. Auch werden Sie im Alltag moglicherweise
neue Aufgaben Gbernehmen.

Fiur dieses Engagement bendtigen Sie Energie, Ge-

lassenheit und Geduld. Die Krafte, die Sie daflir beno-
tigen, missen Sie jedoch auch wieder erneuern. Stel-
len Sie keine zu hohen Anforderungen an sich selbst.

Nehmen Sie sich genligend Zeit, um die eigenen Re-
serven zu erneuern und wieder aufzutanken. Wer sich
ohne entsprechende Auszeiten und ohne Ausgleich
nur verausgabt, lauft Gefahr, in einen Erschopfungs-
zustand oder ein Stimmungstief zu geraten. Achten
Sie deshalb besonders auf erste Warnsignale wie
Schlafschwierigkeiten oder Lustlosigkeit. Uberforde-
rung und das Gefiihl von Machtlosigkeit konnen sich
auch in Reizbarkeit oder Wut auf3ern.

Am besten nehmen Sie sich die Zeit fiir Ihre Erho-
lung frihzeitig, um emotionale Krisen zu vermeiden.
Planen Sie ausreichend personliches Programm in
die Woche ein - alles, was lhnen Freude macht, seien
es nun sportliche oder kulturelle Aktivitaten oder ein
Treffen mit Freunden.
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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 Ldsungsansatze
fur ungeklarte Probleme zu finden.

Tauschen Sie sich mit vertrauten Menschen aus, mit
Freunden oder Verwandten oder auch mit den An-
gehorigen anderer Patienten, wenn Sie einen ,.Spar-
ringspartner” brauchen. Holen Sie Anregungen und
Ideen ein.

So werden auf den jahrlich mehrfach stattfindenden
MPN Patiententagen mitunter auch Workshops fur

Angehorige angeboten.

Alle aktuellen Veranstaltungstermine sowie weitere

Informationen zu den Patiententagen finden Sie unter:
www.leben-mit-myelofibrose.de




UNTERSTUTZUNG/LINKS

ZIEHEN
SIE
EXPERTEN
LU RATE

Auch professionelle Hilfe steht Ihnen zur Verfligung -
in der ganzen Breite der moglichen Probleme. So
kann ein Gesprach mit dem behandelnden Arzt oder
mit Ansprechpartnern bei Krankenkassen in Fragen
der Reha oder Pflege viel eigene Recherche ersetzen.

Auch wenn es um psychologische Fragen geht,
konnen Sie kompetente Unterstiitzung finden, zum
Beispiel bei einem Psychoonkologen. Sprechen Sie
bei allen Fragen, fir die eine professionelle Ldsung
erforderlich wird, den behandelnden Arzt lhres An-
gehorigen an - er sollte die weiterfihrenden Kontakt-
moglichkeiten kennen.

Patientenselbsthilfegruppen sind auch fir Angehori-
ge eine gute Adresse, um sich auszutauschen und Er-
fahrungen anderer kennenzulernen. Und schlief3lich
gibt es Krebsberatungsstellen, die Ihnen auch den
jeweils richtigen Kontakt nennen konnen.

Referenzen:

Hilfreiche Links

www.krebsinformationsdienst.de/wegweiser/
adressen/krebsberatungsstellen.php

www.nakos.de

www.inkanet.de
www.dkfz.de/de/presse/pressemitteilungen/
2018/dkfz-pm-18-33-Wenn-Berufstaetige-

ihre-krebskranken-Angehoerigen-pflegen.php

www.mpn-netzwerk.de

1. Onkopedia Leitlinie Primare Myelofibrose. Deutsche Gesellschaft fir Himatologie und Onkologie (DGHO). Verfiigbar unter www.onkopedia.com/de/onkopedia/guidelines/primaere-
myelofibrose-pmf (Letzter Zugriff: 08.10.2019). 2. mpn-netzwerk e.V. Primare Myelofibrose - Antworten auf haufig gestellte Fragen. Stand: Oktober 2016. Verfiigbar unter www.mpn-
netzwerk.de/fileadmin/dokumente/PMF_Broschuere_2018.pdf (Letzter Zugriff: 08.10.2019). 3. MPN10 Symptomerfassungsbogen. Verfiigbar unter www.leben-mit-myelofibrose.de/
dateien/AGHj/ZmV2/original/mpn10_symptombogen.pdf (Letzter Zugriff: 08.10.2019). 4. Emanuel RM et al. Myeloproliferative Neoplasm (MPN) Symptom Assessment Form Total
Symptom Score: Prospective International Assessment of an Abbreviated Symptom Burden Scoring System Among Patients With MPNs. J Clin Oncol 2012;30(33):4098-4103.
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