
Patienten begleiten, Patienten unterstützen –  
unsere Materialien helfen Ihnen dabei.
Hiermit bestelle ich kostenfrei:

Leben mit MPN: Bestellliste für Pflegepersonal
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Novartis Pharma Ansprechpartner

Fax-Nummer

Mailadresse

Bestellformular an:

Für Polycythaemia-vera-Patienten

Stück Patientenbroschüre PV

Deutsch (Art.-Nr.: 1080263)

Englisch (Art.-Nr.: 1080367)

Französisch (Art.-Nr.: 1080368)

Russisch (Art.-Nr.: 1080369)

Türkisch (Art.-Nr.: 1080370)

Arabisch (Art.-Nr.: 1080366)

Information für Patient:innen

POLYCYTHAEMIA
VERA HAT VIELE

GESICHTER

Stück Angehörigenbroschüre 

Art.-Nr.: 1080352 Eine Broschüre für Angehörige

Miteinander 
stärker sein.

Stück Musterbrief an Angehörige

Art.-Nr.: 1080360

Wenn über Rückenschmerzen oder Diabetes gesprochen wird, haben die meisten Gesprächs-
partner zumindest schon einmal davon gehört. Eine seltenere Erkrankung wie die Polycythaemia 
vera (PV) ist schwieriger zu erklären. Vor allem, wenn man spontan die richtigen Worte finden will.

Es ist auf jeden Fall sinnvoll, Ihren engsten Kreis über die Erkrankung zu informieren. Wir möchten 
Ihnen helfen, über Ihre Erkrankung zu reden. Dafür haben wir Ihnen ein Schreiben vorbereitet, das 
Ihnen die Information erleichtern soll. Auf der Rückseite finden Sie den Entwurf für einen solchen 
Brief – selbstverständlich mit Platz für Änderungen oder Ergänzungen.

Drei Empfehlungen für die Kommunikation

Es gibt weitere Möglichkeiten, wie Sie Ihre Situation und Ihre Bedürfnisse besser erklären können:

    Verstehen Sie Ihre Erkrankung besser  
Versuchen Sie mehr über Ihre Erkrankung zu erfahren. Je mehr Sie über die  
Polycythaemia vera wissen, umso leichter können Sie es Ihrer Familie erklären.

    Teilen Sie Ihre Bedürfnisse mit  
Familie und Freunde möchten Sie unterstützen. Teilen Sie mit, zu welchen Anlässen Sie wirklich 
Hilfe brauchen – z. B. beim wöchentlichen Einkauf, beim Essenkochen oder bei der Fahrt zum 
Arzt. Sagen Sie aber auch, wenn Ihnen Hilfsangebote zu viel werden.

    Sprechen Sie offen über Ihre Gefühle  
Ihre Familie und Freunde sorgen sich um Sie und möchten für Sie da sein.  
Teilen Sie aber offen mit, wenn Sie keine Hilfe benötigen. Und wann Sie über die  
Erkrankung reden möchten – und wann nicht.

Was Ihre Verwandten  
und Bekannten wissen sollten

Stück Fragen und Antworten zum  

Thema Polycythaemia vera 

Art.-Nr.: 1080353
… und ein guter Link für noch mehr Antworten

… und ein guter Link für noch mehr Antworten

Fragen
zum Thema Polycythaemia vera

21

Stück Patientenjournal 

Art.-Nr.: 1079304

POLYCYTHAEMIA VERA
LEBEN IST, WAS MAN DRAUS MACHT.

NOVARTIS PHARMA GMBH | BEREICH ONKOLOGIE

NEU
MIT DEM MPN10-TRACKER SYMPTOME ONLINE FESTHALTEN!

Novartis Pharma GmbH, 
Roonstr. 25, 90429 Nürnberg

Die Initiative „Leben mit PV & MF“ bietet Patienten, 
Angehörigen und Interessierten Austausch und 
Anregungen zu zentralen Themen der Erkrankung. 

Mit Ihrer Anmeldung signalisieren Sie uns Ihr Interesse 
an weiteren Informationen zur Erkrankung Polycythae-
mia vera (PV) bzw. Myelofibrose (MF) und geben uns Ihr 
Ein verständnis zur Zusendung weiterer Materialien.

REGISTRIERUNGSKARTE

SIE SIND WICHTIG! 
IHRE RECHTE ALS PATIENT

WIE BETROFFENE MIT DER 
ERKRANKUNG LEBEN

PERSÖNLICHE 
ERFAHRUNGSBERICHTE

VERSTÄNDNIS FÖRDERN 
FAMILIE UND FREUNDE –
WERTVOLLE INFOS

TIPPS VON DEN PROFIS!
SPORT UND ERNÄHRUNG BEI MPN 

KOMMEN SIE MIT EXPERTEN 
INS GESPRÄCH!

DIE MPN PATIENTENTAGE 
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Für alle MPN-Patienten

Stück MPN10  

Symptomerfassungsbogen

Art.-Nr.: 1080371
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nicht vorhanden schlimmste erdenkliche Form

Schnelles Völlegefühl 
beim Essen 

 0  1  2  3  4  5  6  7  8  9  10

Bauchbeschwerden  0  1  2  3  4  5  6  7  8  9  10

Inaktivität  0  1  2  3  4  5  6  7  8  9  10

Konzentrationsschwierig-
keiten*  0  1  2  3  4  5  6  7  8  9  10

Nachtschweiß  0  1  2  3  4  5  6  7  8  9  10

Juckreiz**  0  1  2  3  4  5  6  7  8  9  10

Knochenschmerzen  0  1  2  3  4  5  6  7  8  9  10

Fieber (> 37,8 °C)  0  1  2  3  4  5  6  7  8  9  10

Unbeabsichtigter 
Gewichts verlust#  0  1  2  3  4  5  6  7  8  9  10

Berechnen Sie Ihren MPN10 Symptomwert für ein Gesamtbild  
Ihrer MPN Symptomlast, indem Sie die angekreuzten Zahlen aufaddieren: Total

Der MPN10 Symptomerfassungsbogen hilft Ihnen, die Symptome Ihrer Erkrankung  
zu erkennen und aktiv zu verfolgen. 

2.  Kreuzen Sie bitte die Zahl an, die das Ausmaß Ihrer Schwierigkeiten mit jedem der folgenden Symptome  
in der letzten Woche beschreibt.

Symptome keine Erschöpfung schlimmste vorstellbare Erschöpfung 

Erschöpfung (Fatigue)  0  1  2  3  4  5  6  7  8  9  10

1.  Bitte beurteilen Sie Ihre Erschöpfung (Mattheit, Müdigkeit) während der letzten 24 Stunden.  
Kreuzen Sie dazu die Zahl an, die das schlimmste Ausmaß Ihrer Erschöpfung am besten beschreibt. 

SYMPTOM
ERFASSUNG

Name:

Datum:

Adaptiert von 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. 
* im Vergleich zur Zeit vor meiner Diagnose; ** besonders nach Kontakt mit Wasser; # in den letzten 6 Monaten

Stück Registrierungskarte  

Patienteninitiative 

Art.-Nr.: 1080372

Datenverarbeitung im Rahmen des Programms „Leben mit PV & MF“

Ich bin damit einverstanden, dass die Novartis Pharma GmbH, Roonstr. 25, 90429 Nürnberg, meine oben angegebenen Daten erhebt, verarbeitet und 
nutzt, um mich im Rahmen des o. g. Programms optimal zu begleiten und mir weitere Informationen zur Erkrankung Polycythaemia vera (PV) 
bzw. Myelofibrose (MF) per Post oder E-Mail (je nach meiner Angabe) zu übersenden.

Widerrufsrecht
  Mir ist bekannt, dass ich meine Einwilligung jederzeit ohne Angabe von Gründen mit Wirkung für die Zukunft per Post oder E-Mail 

an Novartis Pharma GmbH, Roonstr. 25, 90429 Nürnberg, infoservice.novartis@novartis.com, widerrufen kann. 
  Mir ist bekannt, dass meine weitere Teilnahme am Programm „Leben mit PV & MF“ in diesem Fall nicht möglich ist, sondern die Teilnahme mit 

Zugang des Widerrufs der Einwilligung automatisch endet.

Allgemeine datenschutzrechtliche Informationen für die Verarbeitung 
Rechtsgrundlage für die Verarbeitungen ist Ihre Einwilligung, Art. 6 Abs. 1 lit. a Datenschutzgrundverordnung [DS-GVO].

Für die Verarbeitung nutzt Novartis sowohl konzerninterne Dienstleistungen als auch externe Dritte. Für diese Zwecke können personenbezo-
gene Daten an folgende Stellen weitergegeben und von diesen verarbeitet, gespeichert und genutzt werden:

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

Falls Novartis personenbezogene Daten außerhalb der EU oder des EWR übermittelt, stellt Novartis durch entsprechende Verträge stets 
sicher, dass ein dem europäischen Datenschutzrecht entsprechendes, angemessenes Datenschutzniveau beim Empfänger eingehalten wird.

Sie sind weiter berechtigt, unter den jeweiligen gesetzlichen Voraussetzungen Auskunft (Art. 15 DS-GVO), Berichtigung (Art. 16 DS-GVO), 
Löschung (Art. 17 DS-GVO), Einschränkung der Verarbeitung (Art. 18 DS-GVO) und Datenübertragbarkeit (Art. 20 DS-GVO) zu verlangen. Dar-
über hinaus steht Ihnen 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 Ausübung Ihrer Rechte an: Infoservice, Novartis Pharma GmbH, Roonstr. 25, 90429 Nürnberg, infoser-
vice.novartis@novartis.com. 

Für allgemeine Rückfragen können Sie sich auch an den Datenschutzbeauftragten von Novartis wenden. Der aktuelle Datenschutzbeauftragte 
kann unter der folgenden Anschrift erreicht werden: Novartis Business Services GmbH, Data Privacy, Industriestr. 25, 83607 Holzkirchen, 
datenschutz@novartis.com. Schließlich haben Sie gemäß Art. 77 DS-GVO auch das Recht, sich bei der zuständigen Aufsichtsbehörde zu 
beschweren, wenn Sie der Ansicht sind, dass die Verarbeitung Ihrer personenbezogenen Daten nicht rechtmäßig erfolgt. Die für Novartis 
zuständige Aufsichtsbehörde ist das Bayerische Landesamt für 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.de/sites/www.novartis.de/files/Consolidated_Patients_Final%20Clean_Mar%202018_DE-DE.pdf.

Entgelt 
zahlt  

Empfänger

Rückantwort

Novartis Pharma GmbH
Medical Competence Center
Initiative „Leben mit PV & MF“

Postfach

90327 Nürnberg
Jetzt anmelden

Informationen für Patienten,  
Angehörige & Interessierte

Stück Checkliste für  

das Arztgespräch

Art.-Nr.: 1080358

Novartis Pharma GmbH, 
Roonstr. 25, 90429 Nürnberg
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  „Was ich noch     
    fragen wollte“

Ihr Begleiter zum Arztgespräch.

Im Innenteil finden Sie eine Checkliste für Ihr 

Arztgespräch. Folgende Tipps können zur Vorbe-

reitung hilfreich sein:

   Bringen Sie eine Liste all Ihrer Medikamente 

und deren Dosierungen sowie eine Aufstellung 

Ihrer Allergien mit.

   Wenn Sie eine komplizierte Krankengeschichte 

haben, nehmen Sie eine Liste mit Erkrankungen, 

früheren Therapien und / oder Komplikationen 

mit.

   Teilen Sie dem Hämatologen oder Onkologen 

den Namen Ihres Hausarztes mit. So kann die 

Behandlung zwischen dem Facharzt und dem 

Hausarzt gut koordiniert werden.

   Nehmen Sie eventuell jemanden zur Sprech-

stunde mit. Ihre Begleitung kann Sie unterstüt-

zen, Fragen stellen und Notizen machen.

   Schreiben Sie die wichtigsten Gesprächs- 

inhalte auf, damit Sie sich später besser  

daran erinnern können.

   Sprechen Sie offen über Ihre Symptome und 

wie Sie mit ihnen umgehen. Eine gute Kommu-

nikation zwischen Arzt und Patient kann den 

Verlauf der Erkrankung günstig beeinflussen.

Tipps zur  
Vorbereitung

Stück Symptom Logbuch

Art.-Nr.: 1080651

Für Myelofibrose-Patienten

Stück Patientenbroschüre MF

Deutsch (Art.-Nr.: 1080262)

Englisch (Art.-Nr.: 1080362)

Französisch (Art.-Nr.: 1080363)

Russisch (Art.-Nr.: 1080364)

Türkisch (Art.-Nr.: 1080365)

Arabisch (Art.-Nr.: 1080361)

MYELOFIBROSE 
STEHT NICHT  
INS GESICHT  

GESCHRIEBEN.
Information für Patient:innen

Stück Angehörigenbroschüre 

Art.-Nr.: 1080351 Eine Broschüre für Angehörige

Miteinander 
stärker sein.

Stück Musterbrief an Angehörige

Art.-Nr.: 1080359

Wenn über Rückenschmerzen oder Diabetes gesprochen wird, haben die meisten Gesprächspart-
ner zumindest schon einmal davon gehört. Eine seltenere Erkrankung wie die Myelofibrose (MF) ist 
schwieriger zu erklären. Vor allem, wenn man spontan die richtigen Worte finden will.

Es ist auf jeden Fall sinnvoll, Ihren engsten Kreis über die Erkrankung zu informieren. Wir möchten 
Ihnen helfen, über Ihre Erkrankung zu reden. Dafür haben wir Ihnen ein Schreiben vorbereitet, das 
Ihnen die Information erleichtern soll. Auf der Rückseite finden Sie den Entwurf für einen solchen 
Brief – selbstverständlich mit Platz für Ihre Änderungen oder Ergänzungen.

Drei  Empfehlungen für die Kommunikation

Es gibt weitere Möglichkeiten, wie Sie Ihre Situation und Ihre Bedürfnisse besser erklären können:

    Verstehen Sie Ihre Erkrankung besser  
Versuchen Sie mehr über Ihre Erkrankung zu erfahren. Je mehr Sie über die  
Myelofibrose wissen, umso leichter können Sie es Ihrer Familie erklären.

     Teilen Sie Ihre Bedürfnisse mit  
Familie und Freunde möchten Sie unterstützen. Teilen Sie mit, zu welchen Anlässen Sie wirklich 
Hilfe brauchen – z. B. beim wöchentlichen Einkauf, beim Essenkochen oder bei der Fahrt zum 
Arzt. Sagen Sie aber auch, wenn Ihnen Hilfsangebote zu viel werden.

    Sprechen Sie offen über Ihre Gefühle  
Ihre Familie und Freunde sorgen sich um Sie und möchten für Sie da sein.  
Teilen Sie aber offen mit, wenn Sie keine Hilfe benötigen. Und wann Sie über die  
Erkrankung reden möchten – und wann nicht.

Was Ihre Verwandten  
und Bekannten wissen sollten

Stück Fragen und Antworten zum  

Thema Myelofibrose 

Art.-Nr.: 1080354
… und ein guter Link für noch mehr Antworten

… und ein guter Link für noch mehr Antworten

Fragen
zum Thema Myelofibrose

21

Stück Patientenjournal 

Art.-Nr.: 1079303

SIE SIND WICHTIG! 
IHRE RECHTE ALS PATIENT

WIE BETROFFENE MIT DER 
ERKRANKUNG LEBEN

PERSÖNLICHE 
ERFAHRUNGSBERICHTE

VERSTÄNDNIS FÖRDERN 
FAMILIE UND FREUNDE –
WERTVOLLE INFOS

TIPPS VON DEN PROFIS!
SPORT UND ERNÄHRUNG BEI MPN 

KOMMEN SIE MIT EXPERTEN 
INS GESPRÄCH!

DIE MPN PATIENTENTAGE 
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Die Initiative „Leben mit PV & MF“ bietet Patienten, 
Angehörigen und Interessierten Austausch und 
Anregungen zu zentralen Themen der Erkrankung. 

Mit Ihrer Anmeldung signalisieren Sie uns Ihr Interesse 
an weiteren Informationen zur Erkrankung Polycythae-
mia vera (PV) bzw. Myelofibrose (MF) und geben uns Ihr 
Ein verständnis zur Zusendung weiterer Materialien.

REGISTRIERUNGSKARTE MYELOFIBROSE

NEU
MIT DEM MPN10-TRACKER SYMPTOME ONLINE FESTHALTEN!

NOVARTIS PHARMA GMBH | BEREICH ONKOLOGIE

LEBEN IST, WAS MAN DRAUS MACHT.

Novartis Pharma GmbH, 
Roonstr. 25, 90429 Nürnberg
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Für Graft-versus-Host-Disease Patienten**

Stück GvHD Patientenbroschüre

Art.-Nr.: 1080765


	Textfeld 58: 
	Textfeld 64: 
	Textfeld 59: 
	Textfeld 65: 
	Textfeld 60: 
	Textfeld 66: 
	Textfeld 61: 
	Textfeld 67: 
	Textfeld 62: 
	Textfeld 70: 
	Textfeld 72: 
	Textfeld 74: 
	Textfeld 76: 
	Textfeld 78: 
	Textfeld 79: 
	Textfeld 80: 
	Textfeld 68: 
	Textfeld 71: 
	Textfeld 73: 
	Textfeld 75: 
	Textfeld 77: 
	Textfeld 63: 
	Textfeld 69: 
	Textfeld 55: 
	Textfeld 56: 
	Textfeld 57: 
	Textfeld 81: 


