Miteinander
starker sein.

Eine Broschure flir Angehorige
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Erkrankte
starken -

und stark
bleiben!

Liebe Leserin, lieber Leser,

die Diagnose Myelofibrose trifft auch Sie als Angeho-
rige. Der Alltag und die Zukunft erscheinen in neuem
Licht, viele Fragen tauchen auf, neue Antworten und
praktische Losungen mussen gefunden werden.
Diese Broschure soll Ihnen erste Antworten liefern

- sowohl zur Erkrankung wie auch zum Umgang mit
Ihrem oder Ihrer Angehorigen, aber ebenso 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 Ihnen, mit kla-
ren Vorstellungen an die Situation heranzugehen.
Wenn Sie die moglichen Auswirkungen der Erkran-
kung kennen und einen Uberblick tiber die Therapie-
maoglichkeiten haben, kénnen Sie Ihren Angehdérigen
oder Ihre Angehdrige besser verstehen und bei wich-
tigen Entscheidungen untersttitzen. Deshalb haben
wir fUr Sie im ersten Teil der Broschure die wichtigs-
ten Aspekte von Erkrankung, Symptomen und Thera-
pie zusammengestellt.

Hilfreich ist auch, wenn Sie Ihren Angehérigen oder
Ihre Angehdérige zum Arzttermin begleiten oder
selbst ein Gesprach mit dem Arzt oder der Arztin
fuhren, um Ihre eigenen offenen Fragen zu klaren.
Lassen Sie sich die Behandlung erkldren und scheuen
Sie sich nicht nachzufragen.

Je besser Sie verstehen, was méglich ist und was nicht,
desto eher werden Sie belastende Zweifel beseitigen
kénnen. In diesem Sinne kann manchmal auch eine
zweite fachliche Meinung sehr nuitzlich sein.

Die gute Kommunikation mit Ihrem Angehorigen
oder Ihrer Angehdrigen ist ein weiteres Thema der
folgenden Seiten. So finden Sie auch ein paar Gedan-
ken dazu, wie Sie sich selbst etwas Gutes tun kénnen.

Vergessen Sie nicht, wie viele Hilfestellungen es gibt
- Facharzte und -arztinnen, Krankenkassen, Fach-
verbande ... Und Patientenselbsthilfegruppen bieten
auch Angehorigen die Mdglichkeit, Erfahrungen aus-
zutauschen.

Wir winschen Ihnen eine anregende Lektlre und
alles Gute.




Die Erkrankung

Die Myelofibrose
steht nicht ins

Gesicht geschrieben

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 auf3ert
sich nicht bei allen Betroffenen gleich. Die Symptome
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 GbermaRig." Je nach Art der Blutzelle bezeich-

net man diese Vermehrung als

+ Thrombozytose: erhéhte Anzahl der Blutplattchen
(Thrombozyten)

+ Leukozytose: erhdhte Anzahl der weilen
Blutkérperchen (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 weiRRe
und rote Blutkdérperchen.? Das kann zu folgenden
Problemen fuhren:

Verstarkte Blutungsneigung

Durch die verminderte Zahl der Blutplattchen
wachst die Blutungsneigung, da die Blutplattchen
fUr die Blutgerinnung zustandig sind.? Bei Verlet-
zungen dauern die Blutungen ldnger an und sind
massiver.

Blutarmut

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

Splenomegalie - die VergroRBerung der Milz

Da die Blutbildung vermehrt in Milz und Leber
sausgelagert” wird, vergréRern sich diese Organe
im Verlauf der Myelofibrose. In der spateren Pha-
se 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 tiber Beschwer-
den bei der Nahrungsaufnahme, Verdauung und
sogar der Bewegungsfahigkeit.?

Mehr tber die Erkran-
kung erfahren Sie auf

www.leben-mit-
myelofibrose.de/mf1

Die Erkrankung

Was die MF so gefahrlich macht

Der Krankheitsverlauf der Myelofibrose (MF) unter-
scheidet sich individuell stark. 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 Verlaufen in eine
akute myeloische Leukamie (kurz AML) Gbergehen.

Etwa zehn Prozent der Betroffenen entwickeln erst
ein myelodysplastisches Syndrom (MDS). Spater kann
sich aus der vermehrten Teilung unreifer Blutzellen
dann die akute myeloische Leukdmie 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!

Um Komplikationen rechtzeitig zu erkennen und zu behandeln, ist es wichtig,
regelmaliig den Verlauf der Erkrankung zu kontrollieren. Hierbei konnen Sie
motivierend unterstutzen, Termine wahrzunehmen. Bieten Sie Ihre Begleitung an.

Auch die ibermaliige Vermehrung von Blutzellen in der friihen Phase
beziehungsweise der Mangel an Blutplattchen oder roten Blutkérperchen in der
Spatphase erfordert regelmalige Kontrolle. So kénnen der Erfolg der Therapie eher
eingeschatzt und weitere MaBnahmen frihzeitiger eingeleitet werden.

Die regelmaRige Ultraschalluntersuchung der Milz ist ein weiterer unentbehrlicher
Kontrollbaustein der Therapie. Bei einer Milzvergréf3erung hangt der Erfolg von
friher Entdeckung und zeitigem Therapiebeginn ab.




Weitere
Symptome der
Myelofibrose ...

... manchmal erst nach Jahren

Eine Myelofibrose beginnt meist schleichend. Zwar
lassen sich im Blut in der Frihphase die ersten Veran-
derungen nachweisen. Doch kérperliche Beschwer-
den treten in der Regel noch nicht auf. Diese machen
sich oft erst nach Jahren bemerkbar.? Die Symptome
héangen also von der Phase der Erkrankung ab.

Von chronischer Mudigkeit bis
Nachtschweif3 - Einschrankungen des
Alltags

Vielleicht leidet auch Ihr Angehdériger oder Ihre An-
gehdrige schon unter typischen Symptomen der MF.
Viele Betroffene berichten von chronischer Mudigkeit
und Nachtschweil. In spateren Jahren der Erkran-
kung treten vermehrt ein frahes Sattigungsgefuhl
sowie Bauch- und Knochenschmerzen auf. All diese
Symptome werden auch konstitutionelle Symptome
genannt, sind krankheitsbedingt und kénnen behan-
delt werden.

Die
Therapieziele

bei der
Myelofibrose

Das Therapieziel richtet sich
nach dem Krankheitsbild

Gibt es wissenschaftlich fundierte Empfehlungen
fur die Behandlung? Ja, denn medizinische Leitlinien
sprechen Therapieempfehlungen aus, die bei der
Behandlung der Myelofibrose (MF) unterstitzen. Je
nach den vorher genannten Symptomen und dem
personlichen Risiko der Erkrankten gibt es zwei
grundsatzliche Therapieziele™

Palliatives Ziel:

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

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.

Das Therapieziel hangt von folgenden Voraussetzun-
gen ab:

Zu welcher Risikogruppe gehért der oder die Erkrankte?

Diese vier Gruppen gibt es: Niedrigrisiko, Interme-
diarrisiko 1, Intermediarrisiko 2 und Hochrisiko." Eine
Punktevergabe fur verschiedene Risikofaktoren ent-
scheidet Uber die Gruppenzugehdrigkeit.

Was bedeutet die Risikogruppe fiir die Therapie?
Bei Niedrig- und Intermediarrisiko 1 ergibt sich
die Therapie daraus, ob Symptome beziehungs-
weise eine vergroRerte Milz (Splenomegalie)
vorliegen. Wenn nicht, wird abgewartet und be-
obachtet. Wenn ja, wird eine zielgerichtete Thera-
pie durchgefuhrt beziehungsweise das spezielle
Problem adressiert - zum Beispiel zu viele weil3e
Blutkdrperchen oder Blutplattchen, eine Spleno-
megalie oder eine Anamie.

Bei Intermediarrisiko 2 oder Hochrisiko wird ge-
pruft, ob eine Stammzelltransplantation infrage
kommt.

Je nach der Zugehdorigkeit zu einer bestimmten Risi-
kogruppe und dem Auftreten von bestimmten Symp-
tomen wird die Behandlung individuell angepasst.




Verstandnis
braucht
offenen
Austausch

Probleme benennen -
Losungen erkennen!

Ebenso wie Ihr erkrankter Angehdériger oder Ihre An-
gehdorige stehen Sie mit der Diagnose Myelofibrose
vor vielen neuen Herausforderungen. Die Erkrankung
muss ja sowohl praktisch bewaltigt wie auch innerlich
verarbeitet werden. Vielschichtige Belastungen kén-
nen einen Einfluss auf Stimmung und Verhalten so-
wohl bei Ihnen als auch bei dem Patienten oder der
Patientin haben - und so Ihren Umgang miteinander
negativ beeinflussen.

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 Lésung ansteuern. Manche
Probleme werden Uberhaupt erst durch ein Gesprach
bewusst. Gerade die Angste und Sorgen sollte man
offen ansprechen.

Wichtig ist auch, Erkrankte bei Ihren Entscheidungen
zu beteiligen. Niemand mdchte sich gern fremd be-
stimmen lassen. Fragen Sie deshalb, wo und wie weit
Ihre Unterstiitzung gewunscht ist. Bei all Ihrem En-
gagement ist es entscheidend, dass Sie individuelle
Grenzen respektieren - und der erkrankten Person
Auszeiten zugestehen.

Alles eine Frage der Einstellung -
nur welcher?

Die Art und Weise, wie Einzelne eine schwierige Situ-
ation zu bewadltigen versuchen, wird auch als Coping
bezeichnet. So kdnnen Erkrankte ihr Coping aktiv mit
einer kampferischen Grundeinstellung gestalten.
Dies kann zum Beispiel so aussehen, dass sie
von sich aus nach Informationen und sozialer
Unterstutzung suchen und
sich durch verschiedene Aktivitaten bewusst da-
gegen schutzen, standig Uber ihre Krankheit nach-
zudenken.

Es gibt auch Erkrankte, die sich bewusst passiv ver-
halten (passives Coping). Sie ziehen sich zum Beispiel
aus der Gemeinschaft zurtick oder nehmen eine
angstliche oder fatalistische Grundhaltung ein. Diese
Form des Copings wird sich eher unglnstig auf das
seelische Befinden und damit auch die Lebensquali-
tat auswirken.

Ihr Verstandnis der Grundeinstellung Ihres oder Ihrer
Angehdrigen hilft Innen, das Verhalten besser zu ver-
stehen und gezielter zu reagieren.

Chronische Krankheit,
Freundschaft, Familie
und Partnerschaft

Eine chronische Erkrankung wie die Myelofibrose
wirkt sich auf Familien und Freundschaften aus. Sie
kann auch den gewohnten Lebensrhythmus eines
Paares verandern, etwa durch Arzttermine, Medika-
menteneinnahme und moégliche kérperliche Ein-
schrankungen infolge von Nebenwirkungen.

Dies wirkt sich naturlich auch auf die Partnerschaft
aus. Die Umstellung auf einen Alltag mit veranderter
Lebensqualitat fur Sie beide braucht manchmal Kraft
und geht nicht von heute auf morgen.

Eventuell werden Sie Aufgaben und Verantwortungen
im gemeinsamen Leben anders verteilen als vorher.
Achten Sie dabei langfristig auf Ihre Krafte. Erlauben
Sie sich, nicht nur neue Aufgaben mit zu Uberneh-
men, sondern andere auch abzugeben.

Hilfreich ist dabei die Frage nach der Prioritit. Uber-
legen Sie sich, was dringend und wichtig ist. Ent-
wickeln Sie gemeinsam eine neue Verteilung, die

die Einschrankungen und BedUrfnisse beider Seiten
berucksichtigt. Und wenn es nicht gleich klappt wie
erhofft, geben Sie sich Zeit - neue Routinen brauchen
eine Weile, bis sie im Alltag verankert sind.

Vieles in Ihrem Alltag wird trotz der Erkrankung mit
Myelofibrose ,wie friiher” sein, doch in manchen
Bereichen muss sich das gemeinsame Leben an die
chronische Erkrankung anpassen. Die wichtigsten
Orientierungspunkte sind: ,Was will ich?”, ,Was brau-
che ich?” und was will und braucht Ihr Partner oder
Ihre Partnerin?

Konflikte gibt es in jeder Partnerschaft, nur die The-
men dndern sich. Vielleicht gelingt es Ihnen, die
Lebenskrise, die die Myelofibrose oft auslost, in eine
Chance fiir die Beziehung zu wandeln. Gesprache
Uber wesentliche Bedurfnisse und gemeinsame Le-
bensgestaltung werden vielleicht konsequenter an-
gegangen.

In jedem Fall besteht Anlass, sich daran zu erinnern,
dass es neben der Myelofibrose und der damit ver-
knipften Lebensumstellung auch viele andere wichti-
ge Erfahrungen in einer Partnerschaft gibt.




Unterstutzen
Sie beim
Arzttermin

Beim Arztbesuch sind Sie eine wichtige
Unterstiitzung.

Durch die Diagnose, die neue Lebenssituation, damit
verbundene Angste und auch durch Medikamente
kann die Konzentrationsfahigkeit der Betroffenen be-
einflusst sein. Als Begleitung beim Arztbesuch ist Ihr
zweites Paar Ohren oft Gold wert.

Sie helfen, indem Sie in der ungewohnten Umge-
bung als Vertrauensperson zur Seite stehen und
so dringend bendtigten Ruckhalt geben.

Wahrend des Arztgesprachs kdnnen Sie Notizen
machen und bei Bedarf Fragen stellen oder De-
tails klaren, die in der stressigen Situation mog-
licherweise untergehen.

Bieten Sie an, nach dem Arztbesuch Uber das Ge-
horte zu sprechen und die nachsten Schritte ge-
meinsam zu planen. Drédngen Sie aber nicht, las-
sen Sie die Situation zunachst sacken.

Wenn Sie zusatzlich recherchieren: Sprechen Sie
sich ab, welche Informationen nicht gewlinscht
sind, zum Beispiel pessimistische Informationen.
So kénnen Sie Ihre Ergebnisse ,vorfiltern”.
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Zwei besondere

Gesprachsthemen

- in Kurze

Bei der Unterstlitzung beim Arzttermin ist es sinnvoll,
wenn Sie die Rechte als Patient beziehungsweise Pa-
tientin kennen (geregelt im Patientenrechtegesetz).

Dazu zahlt eine verstandliche Information und Auf-
klarung Uber Diagnose und Behandlungen durch den
Arzt oder die Arztin. Sollten Zweifel bestehen, kann
eine zweite Meinung eingeholt werden. Auch die
Einsicht in die Patientenakte ist vorgesehen. Die Pa-
tientenselbstbestimmung ist ebenfalls ein wichtiges
Recht.

Ein weiteres Thema sind sogenannte komplementare
Behandlungsmethoden, die nicht der evidenzbasier-
ten Medizin entsprechen. Die Wirksamkeit dieser ,al-
ternativen” Methoden ist umstritten. Prifen Sie diese
kritisch und holen Sie wissenschaftliche Meinungen
dazu ein, falls Ihr Angehériger oder Ihre Angehdrige
diese Methoden thematisiert.

Wenn komplementére Behandlungsmethoden erganzt
werden, sollten diese arztlich abgestimmt sein und
Klarheit Uber mogliche Neben- oder Wechselwirkun-
gen bestehen.

Was gute Gesprache brauchen

Bei der Kommunikation zahlt nicht nur, dass uber-
haupt gesprochen wird, um die Bedurfnisse und Er-
wartungen zu klaren oder gemeinsam die nachsten
Schritte zu planen. Um ein gutes Gesprach zu fuhren,
konnen Sie auch folgende Punkte bertcksichtigen:

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

Der Zeitpunkt

FUhren Sie wichtige Gesprache moglichst zeitnah
- aber bertcksichtigen Sie auch die Faktoren Be-
lastung und Stress, die Ihr Gesprach nicht beein-
trachtigen sollten.

Die Themen

Therapieméglichkeiten, Symptome, Angste, Er-
wartungen - greifen Sie ein ganz konkretes The-
ma auf, damit das Gesprach ein Ergebnis haben
kann. Manchmal erleichtert es allerdings auch,
Uberhaupt zu sprechen.

Der Respekt

Versuchen Sie, gut zuzuhoéren - denn es geht da-
rum, erst einmal die gegenseitigen Bedurfnisse
besser zu verstehen und auch eine andere Sicht-
weise zur Kenntnis zu nehmen.

Ebenfalls wichtig: AuRern Sie Vorschlage und Ideen,
statt Vorschriften zu machen.




Auch Helferin-
nen und Helfer
brauchen Hilfe

Kraft investieren - und erneuern

Als Bezugsperson eines Menschen mit Myelofibrose
erleben Sie eine intensive Einbindung in dessen Le-
ben - Sie werden an vielen Sorgen und Problemen
teilhaben und helfen, die Herausforderungen zu be-
waltigen. Auch werden Sie im Alltag mdglicherweise
neue Aufgaben Ubernehmen.

Fir dieses Engagement brauchen Sie Energie, Gelas-
senheit und Geduld. Die Krafte, die Sie dafur bendti-
gen, mussen Sie jedoch auch wieder erneuern. Stel-
len Sie keine zu hohen Anforderungen an sich selbst.

Achten Sie auch auf sich selbst

Nehmen Sie sich gentigend Zeit, um die eigenen
Reserven zu erneuern und wieder aufzutanken. Wer
sich ohne entsprechende Auszeiten und ohne Aus-
gleich nur verausgabt, lauft Gefahr, in einen Erschép-
fungszustand oder ein Stimmungstief zu geraten.
Achten Sie deshalb besonders auf erste Warnsignale
wie Schlafschwierigkeiten oder Lustlosigkeit. Uber-
forderung und das Gefuihl von Machtlosigkeit kénnen
sich auch in Reizbarkeit oder Wut dul3ern.

Am besten nehmen Sie sich die Zeit fur Ihre Erholung
frihzeitig, um emotionale Krisen zu vermeiden. Pla-
nen Sie ausreichend persénliches Programm in die
Woche ein - alles, was Ihnen Freude macht, seien es
nun sportliche oder kulturelle Aktivitaten oder ein
Treffen mit Freunden und Freundinnen.
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Gesprache kénnen neue Wege zeigen

Wir alle kennen 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
Situation hat, kann helfen, Losungsansatze fiir unge-
klarte Probleme zu finden.

Tauschen Sie sich mit vertrauten Menschen aus, mit
Freunden und Freundinnen oder Verwandten oder
auch mit den Angehdrigen anderer Erkrankter, wenn
Sie einen ,Sparringspartner” oder eine ,Sparrings-
partnerin” brauchen. Holen Sie Anregungen und
Ideen ein.

Tipp: Auf den jahrlich mehrfach stattfindenden MPN-
Patient*innentagen werden mitunter auch Work-
shops fur Angehorige angeboten.

Nutzen Sie
professionellen
Rat

Ihnen steht professionelle Hilfe zur Verfiigung - in
der ganzen Breite der mdglichen Probleme. Ein
Gesprach mit dem behandelnden Arzt oder der be-
handelnden Arztin oder mit Ansprechpersonen bei
Krankenkassen in Fragen der Reha oder Pflege bei-
spielsweise kann viel eigene Recherche ersetzen.

In psychologischen Angelegenheiten kénnen Sie
ebenfalls kompetente Unterstlitzung finden, zum Bei-
spiel bei einem Psychoonkologen oder einer Psycho-
onkologin. Suchen Sie bei allen Fragen, fur die eine
professionelle Losung erforderlich wird, fachkundi-
gen Rat der Behandelnden - sie sollten die weiterfuh-
renden Kontaktmaoglichkeiten kennen.

Patientenselbsthilfegruppen sind auch fir Angehérige
eine gute Adresse, um sich auszutauschen und Er-
fahrungen anderer kennenzulernen. Und schliel3lich
gibt es Krebsberatungsstellen, die Ihnen den jeweils
richtigen Kontakt nennen kdénnen.

Eine weitere Moglichkeit fir den direkten Austausch
mit anderen Betroffenen sowie mit Facharzten und
-arztinnen sind die MPN-Patient*innentage. Diese fin-
den in wechselnden Stadten Deutschlands statt, eine
Online-Teilnahme ist ebenfalls mdglich. Informieren
Sie sich Uber Termine, Veranstaltungsorte und Teil-
nahmemadglichkeiten auf der Webseite.




Psychoonko-
logische Unter-
stutzung

Was ist Psychoonkologie?

Es kann eine groRRe Belastung sein, eine chronische
Krebserkrankung wie die Myelofibrose zu bewaltigen
und damit zu leben. Die Psychoonkologie unterstiitzt
Erkrankte und Angehérige bei der Bewaltigung durch
Beratung, Betreuung und Psychotherapie.

Psychoonkologinnen und Psychoonkologen sind
meist aus dem Bereich Psychologie, Medizin oder So-
zialarbeit und haben eine spezielle Weiterbildung fur
die Begleitung von Krebsbetroffenen.

Welche psychoonkologischen
Hilfestellungen gibt es?

Die Unterstutzung richtet sich nach Ihrem Bedarf.
Das Angebot ist vielfaltig, umfasst zum Beispiel:

Beratung zu sozialrechtlichen Fragen (Finanzen,
Beruf)

Psychologische Unterstiitzung, etwa durch Ge-

sprache und Therapie

Unter Umstanden spezielle Angebote wie einen
Entspannungskurs

Referenzen:

Psychoonkologen und Psychoonkologinnen suchen
gemeinsam mit den Betroffenen nach Wegen, mit
der veranderten Lebenssituation umzugehen.

Auch Angehdrige kénnen psychoonkologische Hilfe
in Anspruch nehmen, denn sie tragen die Belastung
durch die Myelofibrose mit und mussen diese ihrer-
seits bewadltigen.

Ressourcen:

Kraft aus sich selbst schopfen

Scharfen Sie Thren Blick ganz bewusst fur Ihre persénlichen Ressourcen. Das gilt fur Erkrankte wie fir Angeho-

rige. Ihre Ressourcen sind zum Beispiel Ihre Starken und Fahigkeiten, Ihre Hohepunkte und Glicksmomente
im Leben, die ein starkes positives Gefuhl in Ihnen ausldsen.

Dinge, die ich geschafft habe, obwohl ich
zunachst nicht daran geglaubt habe:

Beispiele fur Ressourcen
Zwischenmenschlich - Partner oder Partnerin,
Familie, Freunde und Freundinnen, Nachbarn und
Nachbarinnen ...
Innere Ressourcen - Fahigkeiten, Wissen, person-
liche Einstellungen, Visionen, Erinnerungen, Mut,
Dankbarkeit, Vertrauen ...
AuBere Ressourcen - Arbeit, Freizeit, Gesundheit,
wirtschaftliche Stabilitat und Sicherheit ...

Die 5 gliicklichsten Momente in meinem Leben
und was dazu beigetragen hat:

Meine bislang gr6Bten Schwierigkeiten oder
schwierigsten Situationen, die ich gemeistert habe:

Meine wichtigsten Féhigkeiten und Starken
(zum Beispiel, wofur ich Komplimente erhalten habe):

Orte, an denen ich mich besonders wohlfiihle:

Auf diese gewonnene Lebenserfahrung bin ich
besonders stolz:

Ein Gedanke, der mich immer wieder starkt:

1. Onkopedia Leitlinie Primare Myelofibrose. Deutsche Gesellschaft fiir Hdmatologie und Onkologie (DGHO). Verfiigbar unter www.onkopedia.com/de/onkopedia/guidelines/
primaere-myelofibrose-pmf (Letzter Zugriff: 08.03.2023). 2. mpn-netzwerk e. V. Primare Myelofibrose - Antworten auf haufig gestellte Fragen. Stand: Oktober 2016. Verfligbar
unter www.mpn-netzwerk.de/fileadmin/dokumente/PMF_Broschuere_2018.pdf (Letzter Zugriff: 08.03.2023). 3. MPN10-Symptomerfassungsbogen. Verfligbar unter www.leben-
mit-myelofibrose.de/dateien/AGHj/ZmV2/original/mpn10_symptombogen.pdf (Letzter Zugriff: 13.12.2021). 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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