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Liebe Patientin
Lieber Patient

Die Diagnose Myelofibrose bringt
Unsicherheiten und vor allem viele
Fragen mit sich. Was bedeutet diese
seltene Erkrankung? Wie entsteht sie?
Welche Symptome und welche Risiken
kdnnen auftreten? Und wie kann die
Erkrankung behandelt werden?

Diese Broschiure soll Innen wissenschaftlich fundierte Antworten auf diese
wichtigen Fragen geben. Mit einer klaren Vorstellung von den Risiken der
Myelofibrose und den Mdglichkeiten der Therapie verliert die Erkrankung sicher
auch an Bedrohlichkeit - denn Sie kennen die guten Moglichkeiten, die fiir die
arztliche Behandlung heute zur Verfligung stehen.

Sie wissen aber auch, dass Sie selbst dazu beitragen konnen, dass die Erkran-
kung gut kontrolliert bleibt und Sie ein normales Leben flihren kdnnen. Gerade
lhre Aufmerksamkeit fiir Veranderungen in Ihrem Befinden und das Gesprach
mit lhrem Arzt tiber neue Symptome helfen, die Myelofibrose im Griff zu behalten.

Wir wiinschen Ihnen eine gewinnbringende Lektlire und alles Gute!



Die Erstellung dieser Broschire wurde freundlicherweise untersttitzt von:

Dr. med. Axel Riifer, Luzerner Kantonsspital

Dr. med. Nathan Cantoni, Kantonsspital Aarau

Dr. med. llka Riisges-Wolter, Hamatologie Praxis Bern
llona Szabo (Myelofibrose-Patientin)
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Was ist Myelofibrose (MF)?

Myelofibrose:
eine seltene Erkrankung des Knochenmarks

Bei lhnen bzw. einem lhnen nahestehenden Menschen ist die Krankheit Mye-
lofibrose diagnostiziert worden? Dann wissen Sie vielleicht bereits, dass Mye-
lofibrose eine chronische Erkrankung des Knochenmarks ist. Die Myelofibrose
kann entweder als primare Myelofibrose (PMF), das heisst ohne direkte Vor-
erkrankung, auftreten (de novo). Oder sie entsteht aus einer Polycythaemia
vera (PV) oder einer essenziellen Thrombozythamie (ET) und wird dann als
sekundare Myelofibrose bezeichnet.

Die Myelofibrose gehort zur Gruppe der «seltenen Erkrankungen»: Pro Jahr
erkrankt etwa einer von 100°'000 Menschen an der Veranderung des Kno-
chenmarks. Meist sind altere Menschen betroffen: Im Durchschnitt wird die
Myelofibrose in einem Alter von 65 Jahren diagnostiziert. Insgesamt sind etwa
90% der Erkrankten alter als 46 Jahre. Manner sind mit etwa 65% haufiger
betroffen als Frauen.

Was passiert bei einer Myelofibrose?

Die genauen Ursachen der Myelofibrose sind noch nicht bekannt. Experten ge-
hen davon aus, dass bei einer Myelofibrose eine Veranderung der Stammzellen im
Knochenmark vorliegt. Dies hat zwei Konsequenzen: Das blutbildende Knochen-
mark (griech. Myelo) wird durch Bindegewebe ersetzt und verfasert (Fibrose).

Wie kommt es zur Verfaserung des Knochenmarks?

Die Zellen zur Blutbildung enthalten bestimmte Wachstumsfaktoren. Werden krankhaft viele
Blutzellen im Knochenmark produziert, kommt es auch zur vermehrten Ausschiittung von
solchen Wachstumsfaktoren. Diese wiederum stimulieren im Knochenmark liegende Zellen,
die Bindegewebe produzieren. Durch die zunehmende Verfaserung wird die Funktion des
Knochenmarks immer mehr eingeschrankt und es kénnen immer weniger reife und funktions-
fahige Blutzellen gebildet werden.




Verbunden ist dies mit einer Veradnderung der Zahl
der Blutzellen: Zuerst werden zu viele produziert
(deshalb gehort die Myelofibrose zur Gruppe der
sogenannten myeloproliferativen Neoplasien, kurz
MPN). Spater - mit zunehmender Verfaserung -
nimmt die Produktion ab.

Genetische Defekte - moégliche
Ursache fiir Myelofibrose

Bei der Entstehung der Myelofibrose kann eine ge-
netische Veranderung (Mutation) auf dem Chromo-
som 9 eine Rolle spielen. Die sogenannte JAK2-Mu-
tation ist die Erbgutverandung eines Enzyms, der
sogenannten Januskinase (JAK). Enzyme sind wie-
derum Eiweisse, die biochemische Prozesse steuern.

Das Enzym fungiert normalerweise als «Schalter»
fir die Zellvermehrung, der sich je nach Bedarf ab-
wechselnd ein- und ausschalten kann. Die gene-
tische Veranderung der Januskinase fuhrt jedoch
dazu, dass dieser Schalter immer eingeschaltet ist.
Infolgedessen werden vermehrt Blutzellen gebildet.

Die Mutation liegt bei rund der Halfte der an Myelo-
fibrose Erkrankten vor. Ob ein direkter Zusammen-
hang zwischen dieser Mutation und der Myelofibrose
besteht, ist bislang noch unklar. Nicht jeder PMF-
Patient weist eine JAK2-Mutation auf. 20-30% der MF-
Patienten haben eine sogenannte Calreticulin-Muta-
tion (CALR), weitere 5-8% eine Mutation im Thrombo-
poetinrezeptor (MPL). Es gibt jedoch auch Patienten,
die keine der drei genannten Mutationen tragen.

So funktionieren
die JAK1/2-
Schalter

Gesunder Mensch
Normale JAK-Funktion

Normale
Schalterfunktion

O ®
A

Normale Produktion
von Blutzellen

!\!IF-Patient
JAK-Uberaktivierung

Schalter
immer auf «ein»

Uberproduktion
von Blutzellen




Was macht die
Myelofibrose gefahrlich?

Das Risiko ist individuell verschieden

Die Myelofibrose ist eine stetig voranschreitende Erkrankung. Der Verlauf
hangt davon ab, wie weit die Verfaserung des Knochenmarks schon fort-
geschritten ist — und von lhren individuellen Risikofaktoren (siehe Glossar
S. 40) zum Zeitpunkt der Diagnose. Die Myelofibrose kann sich also von Mensch
zu Mensch anders aussern.

Je nachdem, wie Ihre personlichen Risikofaktoren ausfallen, gehdren Sie einer
von vier Risikogruppen an, die von Experten definiert wurden (siehe Glossar
S. 40).

Ubergang in eine akute myeloische Leukamie

Bei bis zu 10% der Patienten mit Myelofibrose kann sich die Krankheit in eine
andere Knochenmarkserkrankung weiterentwickeln, u.a. eine akute myeloische
Leukamie.

Akut bedeutet, dass diese Art schnell und heftig verlauft. Im Gegensatz zu
den chronischen Formen der Leukamie verlaufen die akuten ohne Behandlung
innerhalb von Wochen bis wenigen Monaten todlich.

Was Sie tun konnen

Um Komplikationen wie eine akute
myeloische Leukamie rechtzeitig zu
erkennen und behandeln zu lassen, ist es
wichtig, dass lhr Arzt regelmassig den
Verlauf der Erkrankung kontrolliert.



Wie verlauft
die Myelofibrose?

Friihe Phase: Die Blutzellen vermehren sich

In der friihen Phase der Erkrankung bilden sich zunachst vermehrt Blutzellen.
Bei einer Myelofibrose sind in erster Linie die Blutplattchen (Thrombozyten) und
die weissen Blutkérperchen (Leukozyten) von der Uberproduktion betroffen.
Je nach Art der Blutzellen bezeichnet man diese Veranderungen im Blut als:

» Thrombozytose: erhdhte Anzahl der Blutplattchen (Thrombozyten)

 Leukozytose: erhohte Anzahl der weissen Blutkdrperchen (Leukozyten)

Die Blutbildung erfolgt in der friihen Phase der Myelofibrose hauptsachlich im
Knochenmark, das zu diesem Zeitpunkt noch weitgehend funktioniert. In dieser
frihen Phase kann es bereits zu einer Vergrdosserung der Milz kommen, da diese
am Abbau der Gbermassig produzierten Blutzellen beteiligt ist.

Spate Phase: zu wenige Blutzellen und kérperliche
Beschwerden

In der spaten Phase ist das blutbildende Knochenmark weitgehend durch Binde-
gewebe ersetzt: Es liegt eine ausgepragte Verfaserung vor. Dies hat zur Folge,
dass das Knochenmark immer weniger Blutzellen produziert. Dies betrifft alle
Arten von Blutzellen, wobei vor allem rote Blutkdrperchen und Blutplattchen
und weniger haufig die weissen Blutzellen betroffen sein konnen.
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) .. i o 0 > . % Krankhaft veranderte
(®) ‘ ~/ (o) o A Vorlauferzellen der Blutplattchen
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R . Bindegewebe mit Verfaserung
Normales Knochenmark Knochenmark bei Myelofibrose
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Mogliche Folgen

Blutarmut - wenn es an roten Blutkorperchen mangelt

Eine verringerte Anzahl roter Blutkorperchen fiihrt zu einer Blutarmut
(Anamie), mit Symptomen wie Midigkeit und Abnahme der kdrperlichen
Leistungsfahigkeit. Eine Anamie kann sich auch bereits in den friheren
Stadien der Myelofibrose entwickeln. Dann ist sie jedoch meist weniger
ausgepragt und ruft oft keine oder kaum korperliche Beschwerden hervor.
Je weiter die Anamie fortschreitet, desto mehr Symptome kdnnen sich
bemerkbar machen.

Weniger Blutplattchen - erhéhte Blutungsneigung

Wenn in der spaten Phase der Myelofibrose zu wenige Blutplattchen vorhanden
sind, ist die Blutgerinnung beeintrachtigt. Es kann bereits bei kleinen Verletzun-
gen zu starkeren und langer andauernden Blutungen kommen.

Splenomegalie - die Vergrosserung der Milz

Wenn die Blutbildung weniger im Knochenmark und zunehmend in der Milz und
der Leber stattfindet, werden diese Organe im Verlauf der Myelofibrose immer
grosser. Die Vergrosserung der Milz heisst Splenomegalie. Die Vergrosserung
der Leber nennt sich Hepatomegalie. In der spaten Phase liegt haufig eine so-
genannte Riesenmilz vor, die Schmerzen im oberen Bauchbereich hervorrufen
kann. Zudem ist es mdglich, dass die Milz so gross wird, dass sie andere Organe
wie den Magen und den Darm verdrangt. Dies kann negative Auswirkungen auf
die Nahrungsaufnahme und die Verdauung haben.
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Wie erkennt
man eine Myelofibrose?

Die Myelofibrose - am Anfang oft unauffallig

Vielleicht wurde auch bei Ihnen die Myelofibrose erst in einem spateren Stadium
diagnostiziert. Denn oft kdnnen Arzte eine Myelofibrose erst dann feststellen, wenn
die Erkrankung bereits weiter fortgeschritten ist. Das liegt daran, dass in der An-
fangsphase meist gar keine Symptome auftreten.

- Selbst wenn vor der Diagnose ernste Gefasskomplikationen wie Thrombosen
auftreten, werden viele Arzte zunichst an andere, haufigere Ausldser denken.

- Symptome wie Miidigkeit und Gewichtsabnahme, aufgrund deren der Betroffene
schliesslich zum Arzt geht, machen sich in der Regel erst in der Spatphase be-
merkbar.

- Manchmal entdeckt der Arzt erste Hinweise auf eine Myelofibrose zufallig bei einer
Routineuntersuchung. Hier sind haufig ungewdhnliche Laborwerte des Blutes der
Ausldser. Eine Thrombozytose bzw. eine Anamie, aber auch eine Vergrosserung
der Milz kdnnen Anzeichen fiir eine Myelofibrose sein.

Drei Elemente der Diagnose Myelofibrose

Wenn der Verdacht auf eine Myelofibrose besteht, wird lhr Arzt folgende Untersu-
chungen durchfiihren: eine allgemeine korperliche Untersuchung mit ausfiihrlicher
Anamnese (das heisst, mit Fragen zu lhrer Vorgeschichte), ein Blutbild und eine
Knochenmarkuntersuchung mit genetischen Analysen.

Die allgemeine Untersuchung:
wichtige Anzeichen der Myelofibrose

lhr Arzt wird Sie bei Verdacht auf eine Myelofibrose fragen, ob Sie unter typi-
schen Symptomen leiden. Haufige Blutungen, wie z.B. Nasenbluten oder Ana-
mie, und die damit verbundene Blasse und Leistungsschwéche kénnen auf eine
Myelofibrose hinweisen. Die Symptome kénnen aber auch bei vielen anderen
Erkrankungen vorkommen.



Allgemeine
korperliche
Untersuchung

Knochenmark-
untersuchung
mit genetischen
Analysen

Blutuntersuchung

Splenomegalie oder Hepatomegalie

Allgemeine Anamie
korperliche
Untersuchung Konstitutionelle Symptome (z.B. Fatigue)

Thrombosen oder Blutungszeichen

Anzahl und Gestalt der verschiedenen
Blutuntersuchung Blutzellarten (vor allem rote und weisse
Blutkorperchen und Blutplattchen)

Knochenmarkuntersuchung
- Anzahl/Aussehen der blutbildenden
Zellen, Atypien

Knochenmark- - Feststellung des Fibrosegrades

untersuchung - Eisenfarbung

mit genetischen

Analysen Molekulargenetische Untersuchungen
(anhand des Blutes oder Knochenmarks)
- Genveranderungen

(z.B. JAK2, CALR oder MPL)
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Gesunde Milz

Vergrosserte
Milz

Untersuchung
auf Milzvergrosserung

Ihr Arzt wird bei Verdacht auf eine Mye-
lofibrose im Rahmen einer kérperlichen
Untersuchung auch tberprufen, ob eine
Milzvergrosserung (Splenomegalie) vor-
liegt. Zudem kann auch die Leber vergros-
sert sein.

Eine erste Einschatzung kann der Arzt
geben, indem er den Bauch abtastet. Die
genaue Grosse der Milz lasst sich mit einer
Ultraschall-Untersuchung feststellen.

Ein Hinweis in Richtung Myelofibrose
kdnnen auch aktuelle oder vergangene
Thrombosen sein. Eine Anamie und eine
Vergrosserung der Milz kdnnen sowohl in
einer frihen Phase, in der das Knochen-
mark nur leicht verfasert ist (prafibrotische
Myelofibrose), als auch in einer spateren
Phase mit starker verfasertem Knochen-
mark (fibrotische Myelofibrose) auftreten.

Um eine Myelofibrose sicher festzustellen,
werden weitere Untersuchungen notwen-
dig. Dazu zahlen die Knochenmarkunter-
suchung und die genetischen Analysen.



Das Blutbild liefert ersten Verdacht auf Myelofibrose

Bei der Blutuntersuchung (Blutbild) lasst sich unter anderem feststellen, ob die
Anzahl und die Form der Blutzellen verandert ist. Die Veranderung bestimmter
Blutzellen kann auf eine Myelofibrose hindeuten.

*In der Fruhphase der Myelofibrose sind insbesondere die Blutplatichen
(Thrombozyten) betroffen. In der Regel ist auch die Anzahl der weissen Blut-
korperchen (Leukozyten) erhoht.

« In der Spatphase der Myelofibrose lassen sich zu wenige Blutzellen, oft auch
mit gestdrter Funktion, nachweisen. Dies gilt nicht nur fir die Blutplattchen und
die weissen Blutkorperchen, sondern auch fiir die roten Blutkérperchen (Eryth-
rozyten). Ein Mangel an roten Blutkdrperchen kann zu einer Blutarmut fiihren,
die sich beispielsweise in einer verminderten Leistungsfahigkeit aussert.

- Bei den roten Blutkdrperchen kommt es durch die Blutbildungsstérung zu
weiteren Veranderungen, die zum Beispiel ihre Form betreffen. So erscheinen
einige rote Blutkorperchen im Blutbild nicht mehr rund, sondern weisen eine
sogenannte Tranentropfenform auf. Zudem kann sich durch die Myelofibrose
das Aussehen anderer Blutzellen verandern.

- Haufig liegen bei einer Myelofibrose erhohte LDH-Werte im Blut vor. LDH
(Laktatdehydrogenase) ist ein Enzym, das bestimmte Vorgange im Stoff-
wechsel der Zellen ermoglicht. Erhohte LDH-Werte weisen unter anderem
auf die Schadigung eines bestimmten Organs, wie Milz oder Leber, hin.

& oo
3 e

pE@

e® &
F
Rote Blutkérperchen: Weisse Blutkdrperchen: Blutplittchen:
Transport von Sauerstoff Abwehr von Infektionen Blutgerinnung
Entziindung
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Die
Knochenmark-
punktion

Knochenmark wird in der Regel

aus dem Beckenkamm entnommen.
Dies geschieht, um Zelldichte und
Zelltypen zu bestimmen. Ausserdem
wird die Knochenmarkarchitektur
beurteilt.

Warumist die
Knochenmarkuntersuchung
so wichtig?

Das Blutbild und die kdrperlichen Be-
schwerden bei einer Myelofibrose
kénnen anderen myeloproliferativen
Erkrankungen sehr dhnlich sein. Daher
ist eine Knochenmarkuntersuchung er-
forderlich, um die Diagnose zu sichern.

Hierbei entnimmt der Arzt eine Gewe-
beprobe aus dem Knochenmark und
lasst sie im Labor unter dem Mikro-
skop untersuchen. Das Knochenmark
wird in der Regel aus dem Beckenkno-
chen gewonnen. Fiir die Punktion kon-
nen Schmerz- und/oder Beruhigungs-
mittel verabreicht werden.

Im Labor lasst sich mithilfe bestimmter
Farbungen schliesslich feststellen, ob
sich das Knochenmark verandert hat
und ob bereits eine Vermehrung des
Bindegewebes vorliegt (Faserbildung,
auch Fibrose genannt).

Die verschiedenen Formen der mye-
loproliferativen Erkrankungen weisen
jeweils ein anderes Erscheinungsbild
des Knochenmarkgewebes auf. Daher
kann der Arzt meist sicher erkennen,
ob es sich tatsachlich um eine Myelo-
fibrose handelt.



Haufige Symptome

Symptome der Myelofibrose -
manchmal erst nach Jahren

Wenn Sie an Myelofibrose erkrankt sind, kénnen Sie vermutlich gar nicht genau
sagen, wann lhre Krankheit angefangen hat. Denn eine Myelofibrose beginnt
meist schleichend. Zwar lassen sich im Blut in der Frihphase die ersten Ver-
anderungen nachweisen. Doch treten korperliche Beschwerden meist noch
nicht auf. Diese machen sich oft erst nach Jahren bemerkbar.

Die Symptome hangen also davon ab, in welcher Phase der Erkrankung Sie
sich befinden, genauer: wie weit die Verfaserung des Knochenmarks fortge-
schritten ist.

Von chronischer Miidigkeit bis Nachtschweiss:
Einschrankungenim Alltag

Haben Sie bereits eigene Erfahrungen mit kérperlichen Symptomen der
Myelofibrose gemacht? Viele Betroffene berichten von chronischer Midigkeit
und Nachtschweiss. In spateren Jahren der Erkrankung klagen viele Patienten
vermehrt Uber ein friihes Sattigungsgefiihl sowie Bauch- und Knochenschmer-
zen. All diese Symptome werden auch konstitutionelle Symptome genannt, sind
krankheitsbedingt und konnen in der Regel behandelt werden.

17
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Uberblick iiber die haufigsten
Beschwerden

Starke Miidigkeit (Fatigue)

Ay i 0

[ ]
Normale rote Weniger rote Hoher Energieverbrauch
Blutkdérperchen Blutkorperchen fihrt zu Midigkeit
Fieber
- - Botenstoffe Entziindungsreaktion Fieber kann
werden durch im Korper entstehen
das Immunsystem
ausgeschuttet

Konzentrationsstérungen

Ll Ausschiittung von Entstehung von Konzentrations-
Botenstoffen Entziindungen stérungen
Inaktivitat
e, o , 1
S 1
Mudigkeit und Lustlosigkeit und Man ist
schlechte Laune Energielosigkeit weniger aktiv



Nachtliches Schwitzen

Botenstoffe werden Entziindungsreaktion Uberméssiges
durch das Immunsystem im Kérper Schwitzen in der
ausgeschuttet Nacht
~ Bauchbeschwerden
17
= P >
Durch die Verfase- Milz oder Leber Druck auf
rung produziert das tUbernehmen die dem Magen
Knochenmark weniger Blutproduktion und verursacht
Blutzellen vergréssern sich dabei Unbehagen
Knochenschmerzen
)
O i s 4
“ 4
[N
- Vermehrung von Knochenhaut wird Das verursacht
Knochenzellen ausgedehnt Schmerzen

Schnelles Vollegefiihl beim Essen

- = Milz produziert Milz wachst und driickt Sie sind nach kleinen
Blutkérperchen auf den Magen Portionen bereits voll
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Was Sie tun kdnnen

Wenn Sie an einer Myelofibrose leiden, ist es
wichtig, dass Sie alle Beschwerden dokumentieren
und mit lhrem Arzt Gber Beschwerden und deren
Verlauf sprechen. Anhand der Blutwerte und der
Milzgrosse allein kann der Arzt die Schwere der
Symptome, die Sie empfinden, nicht ableiten.

Sehr hilfreichist dafur der MPN10-Symptomerfassungs-
bogen. Fullen Sie die Vorlage regelmassig aus und
bringen Sie sie zum nachsten Arztbesuch mit.



Mogliche Komplikationen

Vergrosserung der Milz - Folgen und Symptome

Wenn die Blutbildung im verfaserten Knochenmark nicht mehr ausreichend
stattfindet, kann die Milz die Aufgabe der Blutbildung mitibernehmen. Dadurch
kann es in spateren Phasen der Myelofibrose zu einer Vergrésserung dieses
Organs kommen. Dabei kann die Milz stark anschwellen und so andere Organe
im Bauchraum verdrangen und deren Funktion beeintrachtigen.

Durch die Vergrésserung der Milz

kann auch der Abbau aller Blutkér-

‘\. Die Milz produziert perchen verstarkt sein, was eventu-
- rote Blutzellen ell zu tiefen Blutwerten beitragt. Je
nachdem, welche Blutzellen betroffen

sind, tragt dies zur Entstehung einer

Anamie, zu Blutungsneigung oder

Infektanfilligkeit bei.
Die Milz wachst -
und driickt auf den

Oberbauch

Patienten mit einer Splenomegalie entwickeln vielfach folgende Symptome:
« Ubelkeit, Vollegefiihl

» Bauchschmerzen durch den Druck der Milz auf andere Organe

* Blutarmut, Blasse

» Mudigkeit und allgemeine Schwache

21
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Anéamie: Wenn die Blutbildung abnimmt

Von einer Anamie spricht Ihr Arzt, wenn die Anzahl der roten Blutkdrperchen
oder die Menge an rotem Blutfarbstoff (Hamoglobin) unter den Normalwert ge-
sunken ist. Hamoglobin ist ein wichtiger Bestandteil der roten Blutkdrperchen
und fiir den Transport des Sauerstoffs im Korper zustandig.

Eine Anamie kann grundséatzlich schon in einer friihen Phase der Myelofibrose
auftreten. Sie ist dann jedoch meist schwach ausgepragt und ruft nur wenige
oder keine Beschwerden hervor. Symptome wie Mudigkeit und verminderte
Leistungsfahigkeit nehmen erst im spateren Verlauf spirbar zu.

Generell kann eine Anamie verschiedene Ursachen haben. Bei der Myelofibrose
hangt die Anamie mit der gestdrten Blutbildung zusammen. Wenn das blut-
bildende Knochenmark durch Bindegewebe ersetzt wird, kann die Blutbildung
nicht mehr ausreichend stattfinden.

Die Folge: Es werden immer weniger Blutzellen produziert. Davon sind vor allem

die roten Blutkorperchen sowie die Blutplattchen betroffen. Ein Mangel an roten
Blutkorperchen fihrt schliesslich zur Blutarmut.

Erhohtes Blutungsrisiko: zu wenig Blutplattchen

In der spateren, fortgeschrittenen Phase der Myelofibrose werden haufig zu
wenige Blutplattchen (Thrombozyten) gebildet. Diese sind jedoch fiir die Blut-
gerinnung notwendig. Als Folge kommt es zu einer verstarkten Blutungsneigung:
Durch den Mangel an Blutplattchen kénnen bereits bei kleinsten Verletzungen
starkere Blutungen entstehen. Dieser Mangel an Blutplattchen wird Thrombo-
zytopenie genannt.

Darilber hinaus macht sich eine verstarkte Blutungsneigung haufig durch steck-
nadelkopfgrosse Einblutungen in der Haut und den Schleimhauten (Petechien)
sowie durch Blutergilisse (Hamatome) oder durch plétzliches Nasenbluten be-
merkbar. Dies ist meist erst der Fall, wenn die Anzahl an Blutplattchen stark
reduziert ist.
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MPN10-Symptomerfassungs-
bogen

MPN10-Symptomerfassungsbogen - Dokument lhres
Befindens

Der MPN10-Symptomerfassungsbogen hilft Ihnen, die Symptome lhrer Erkran-
kung konsequent zu erkennen, zu erfassen, zu bewerten und fir lhren Arzt zu
dokumentieren.

Er wurde von Experten speziell fiir myeloproliferative Neoplasien (MPN) ent-
wickelt entwickelt und soll Ihnen und lhrem Arzt zeigen, wie effektiv Ihre der-
zeitige Behandlung ist und wie sehr (oder wie wenig) Symptome lhren Alltag
beeinflussen.

Dazu haben die Experten die zehn haufigsten Symptome der MPN-Erkrankun-
gen erfasst. Die Bewertung erfolgt iber eine Skala von O bis 10, wobei die O fiir
«nicht vorhanden» steht und die 10 fiir «<schlimmstes erdenkliches Ausmass».
So kdnnen Sie die Schwere Ihrer Symptome sehr genau bewerten und liber den
Vergleich der wochentlichen Gesamtwerte die Entwicklung verfolgen.

Sprechen Sie mit lhrem Arzt, wenn Sie eine Verschlimmerung der Symptome
feststellen.

MPN TRACKER

Symptomerfassung auch online mdglich (Web-App), mit gra-
phischer Darstellung im zeitlichen Verlauf und herunterladen
der Ergebnisse:

Scannen Sie den QR-CODE
oder besuchen Sie die Internetseite: https.//mpntracker.com/de-CH/
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Fillen Sie den Bogen am besten regel- '- If

massig bzw. nach Absprache mit Ihrem i \

behandelnden Arzt aus, zumindest | Kreuzen Sie zuerst den Schweregrad
jedoch vor dem Arztbesuch. Tragen fAHAN | der Erschopfung (Fatigue) in den
Sie das Datum und lhren Namen ein. LI letzten 24 Stunden an.

@KNOWYOUR
SCORE ..

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

Bitte beurteilen Sie lhre Ermiidung (Mattheit, Midigkeit) durch Ankreuzen der Zahl,
die Ihren SCHLIMMSTEN Ermidungsgrad wahrend der letzten 24 Stunden beschreibt:

keine Ermiidung schlimmst méglich

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

Kreuzen Sie bitte die Zahl an, die beschreibt, wie sehr Sie die folgenden Symptome
in den letzten 7 Tagen beeintréchtigt haben (eine Zahl pro Symptom):

nicht vorhanden schlimmst méglich

0 1 2 3 4 D © ©

Schnell ,voll“ werden, wenn man isst
(frihes Séattigungsgefiihl)

Bauchbeschwerden 0o 1 2 3 4 8

Untatigkeit 0o 1 2 8

Konzentrationsschwierigkeiten
im Vergleich zu friiher (vor der MPN Diagnose)

Nachtliches Schwitzen

Juckreiz (pruritus)

Knochenschmerzen (diffuser Art, nicht

Gelenk- oder Arthritis-Schmerzen) OO €

Unbeabsichtigter Gewichtsverlust

. 1 2
in den letzten 6 Monaten 0

nicht vorhanden taglich

Fieber (>38°C) 0 1 2 9 10

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

Kreuzen Sle den SChweregrad plasm (MPN) Symptom Assessment Fo
| Ihrer anderen Symptome in pn Scoring System Among Patients Wit Ermitteln Sle den Gesamt'
" der letzten Woche an. . SR LIE — Symptomwert, indem Sie die

einzelnen Werte addieren.
Uil

I
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|
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Die Ziele lhrer
Myelofibrose-Therapie

Das Therapieziel richtet sich nach lhrem Krankheitsbild

Gibt es wissenschaftlich fundierte Empfehlungen fiir die Behandlung? Ja,
denn medizinische Leitlinien sprechen Therapieempfehlungen aus, die Ilhren
Arzt bei der Behandlung der Myelofibrose unterstiitzen. Je nach lhren Sym-
ptomen und lhrem personlichen Risiko gibt es zwei grundséatzliche Therapie-
zZiele:

 Kuratives Ziel:
Hier zielt die Therapie darauf ab, die Myelofibrose zu heilen. Die bislang ein-
zige Behandlung, die das bei der Myelofibrose kann, ist die sogenannte allo-
gene Stammzelltransplantation. Allogen bedeutet, dass das transplantierte
Gewebe von einem Spender stammt. Dies ist eine sehr intensive Behand-
lung und kommt fiir die allermeisten Patienten aufgrund ihres Alters und
anderer Erkrankungen aber nicht mehr in Frage.

« Palliatives Ziel:
Falls eine Heilung der Erkrankung mit Stammzelltransplantation bei Ihnen
nicht in Frage kommt, wird Ihr Arzt die bestmaogliche Therapie durchfiihren,
um lhre Symptome zu lindern sowie die Lebensqualitéat und die Lebens-
erwartung zu verbessern.

Welches Therapieziel Ihr Arzt verfolgt, hangt von folgenden Voraussetzungen
ab:

» Welche Symptome und Begleiterkrankungen haben Sie?
Zu viele weisse Blutkérperchen oder Thrombozyten, eine vergrésserte Milz,
eine Anamie oder ein Mangel an Blutplattchen geben entsprechende Thera-
pieziele vor.
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Welche Therapiemoglichkeiten
gibt es bei der Myelofibrose?

Fiir jeden Patienten gezielte Massnahmen

Je nach der besonderen Auspragung lhrer Erkrankung wird lhr Arzt gezielte
Massnahmen ergreifen. Es geht je nach individuellem Bedarf darum,

* bei beschwerdefreier Erkrankung den Verlauf zu Giberwachen (Watch & Wait),

* bei Auftreten von Symptomen oder Milzvergrésserung die Symptome
medikamentos zu lindern bzw. die Milzgrosse zu reduzieren,

* bei spezifischen Problemen spezifisch zu behandeln (iiberméassige
Blutzellenproduktion, Blutarmut, Blutplattchenmangel),

- eine kurative (heilende) Behandlung mit einer allogenen Stammzelltransplan-
tation in Betracht zu ziehen.
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Therapien flir spezifische
Probleme

Fur Probleme, die haufig mit der Myelofibrose verbunden sind,
gibt es zusatzliche Behandlungsmaoglichkeiten. Im Folgenden
finden Sie einen Uberblick.

Erho6hte Blutzellenzahl: Hydroxyurea (HU)

Wenn bei Ihnen eine Erhohung der Blutzellenzahl festgestellt wird, kann Hy-
droxyurea eingesetzt werden. Es wirkt durch die Hemmung eines Enzyms,
wodurch die Neubildung von Zellen eingeschrankt wird (Zytostatikum). So kann
Hydroxyurea das Risiko eines Blutgerinnsels, d.h. einer Thrombose, verringern.

Blutarmut: Transfusionen, Erythropoetin und Kortison

Hamoglobin (roter Blutfarbstoff) ist ein wichtiger Bestandteil der roten Blut-
kérperchen und fiir den Transport von Sauerstoff zustandig. Im Verlauf der
Myelofibrose werden jedoch immer weniger Blutzellen produziert. Mit den roten
Blutkdrperchen verringert sich auch die Hamoglobinmenge. Dies fuhrt haufig
zu einer Anamie. Sie kann mit verschiedenen Mitteln, wie Transfusionen, Ery-
thropoetin (Epo) und Kortikosteroiden (Kortison) behandelt werden.

Massnahmen bei Milzvergrésserung

Zur Behandlung der Milzvergrésserung werden heute JAK2-Hemmer eingesetzt.
Das sind Medikamente, die gezielt Signale in Zellen hemmen. Sie blockieren je
nach Erkrankung die Aktivitat ganz bestimmter Enzyme, sodass diese nur noch
eingeschrankt in der Lage sind, der Zelle das Signal zur Teilung zu geben. Nur
wenn diese Behandlung nicht oder nicht genligend wirkt oder Probleme ent-
stehen, kann eine Bestrahlung oder die operative Entfernung der Milz (Splen-
ektomie) in Erwagung gezogen werden.



» Splenektomie - die Entfernung der Milz bringt Risiken mit sich, wie Nachblu-
tungen, Infektionen und die Entstehung von Thrombosen, da die Milz am Abbau
kleinerer Blutgerinnsel beteiligt ist; dementsprechend wird dieser Eingriff nur
sehr selten durchgefihrt.

» Milzbestrahlung - diese kann die Milz etwas verkleinern. Das Gewebe wachst
jedoch nach wenigen Monaten wieder nach. Weitere Bestrahlungen in be-
stimmten Abstanden wirken dem entgegen. Diese Behandlung wird heute
allerdings kaum noch durchgeftihrt.

Das passiert bei einer allogenen Stammzelltransplantation

Die allogene Stammzelltransplantation ist eine tief greifende therapeutische
Massnahme, bei der die kdrpereigenen, kranken Blutstammzellen durch gesunde
Zellen eines fremden Spenders ersetzt werden. Transplantationen werden im
Allgemeinen nur selten empfohlen, da neben einem hohen Risiko fiir lebens-
bedrohliche Nebenwirkungen auch das Risiko besteht, dass die neuen Stamm-
zellen gegen lhr gesundes Korpergewebe arbeiten.

Der erste Schritt zur Vorbereitung einer Transplantation besteht in einer Chemo-
oder Strahlentherapie. Transplantationen sind liblicherweise nur eine Option
bei jiingeren Patienten, wenn die Krankheit bereits fortgeschritten ist oder
Hochrisiko-Merkmale vorliegen.
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So holen Sie sich lhre
Lebensqualitat zuriick

Achten Sie bewusst auf Veranderungen

Wie wirden Sie lhr Gesamtbefinden einschatzen? Wie |hr kérperliches Wohl-
befinden? Wie steht es um lhre Selbststandigkeit im Alltag? Und fiihlen Sie sich
Ihren sozialen Kontakten gewachsen? Genau diese personlichen Einschatzun-
gen sind es, die Ihre Lebensqualitat bestimmen: Ihre Lebensqualitat ist nichts
anderes als lhre personliche «Wohlflhlbilanz».

Die Myelofibrose hat Einfluss auf viele Aspekte lhres Wohlbefindens. Wichtig
ist es deshalb, dass Sie krankheitsbedingte Veranderungen in Ihrem Alltag im
Auge behalten - aber auch lhre positiven Moglichkeiten.

Beobachten Sie ganz bewusst,

- ob und was sich in lhrem Befinden verandert,

- was zu lhrem Wohlgeflihl beitragt und was nicht,

- ob Sie moglicherweise Nebenwirkungen oder Symptome bemerken.

Was Sie tun kénnen

Das Fuhren eines Tagebuchs hilft lhnen, sowohl
positive Erfahrungen und Erkenntnisse zu
sammeln als auch gesundheitliche Veranderungen
festzuhalten. Diese Informationen sind auch

fur Ihren Arzt wichtig, um den Status lhrer
Erkrankung einzuschatzen.



Was Sie tun konnen

Sprechen Sie mit lhrem Arzt bzw. einem Physio-
oder Sporttherapeuten Uber Ihre Moglichkeiten,
regelmassig korperlich aktiv zu werden, welche

Belastungen bzw. Sport- und Bewegungsarten

fur Sie in Frage kommen und wie oft Sie aktiv

werden konnen.

Was Bewegung fiir Sie bewegen kann

Korperliche Aktivitat hat viele positive Auswirkungen auf lhr Gesamtbefinden
und wird von Arzten auch nach schwereren Erkrankungen schon in der Re-
habilitation empfohlen. Als Patient mit Myelofibrose gibt es viele Bereiche, in
denen Sie von korperlicher Aktivitat profitieren:

- Sie verbessern den Blutfluss und
verringern das Thromboserisiko

- Bewegung senkt nachweislich das
Risiko fiir Herzinfarkt und Schlag-
anfall

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

 Ein moderates Training lindert
Midigkeit und Abgeschlagenheit

* Auch die chronische Mudigkeit
bei der Myelofibrose (Fatigue) kann
positiv beeinflusst werden

- Sport wirkt stimmungsaufhellend,
da die Ausschuttung von
Endorphinen angeregt wird

- Regelmassiges Training erhéht das
Vertrauen in den eigenen Korper
und fordert das Selbstwertgefiihl

 Vor allem Ausdauersportarten
wie Wandern und Nordic Walking
sind bei der Myelofibrose geeignet,
um lhre korperliche Leistungsfahig-
keit zu verbessern



Entspannung hilft, alles leichter zu nehmen

Chronische Erkrankungen belasten - sie bringen Unsicherheiten mit sich und
damit méglicherweise Unruhe und Angste. Kurz: Stress. Bewahrte Entspan-
nungstechniken helfen lhnen, Stressfolgen aktiv und besser zu bewaltigen und
dadurch Lebensqualitat zuriickzugewinnen. Mit regelmassiger Entspannung
konnen Sie spurbar etwas bewirken

* bei Verspannungen und Verkrampfungen,
- bei Erschopfungserscheinungen,
- bei Beeintrachtigungen von Konzentration und Gedéachtnis.

Hier ein kurzer Uberblick tiber die bekanntesten Methoden der Entspannung,
fir die auch ein relativ breites Angebot an Information und Kursen zur Verfi-
gung steht:

« Autogenes Training -
férdert mit autosuggestiven Vorstellungen die kdrperliche und geistige
Entspannung

» Meditation -
sorgt fur innere Beruhigung und Konzentration

* Progressive Muskelentspannung - die An- und Entspannung bestimmter
Muskelgruppen

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

*Yoga -
kombiniert kérperliche Fitness mit meditativen Elementen fiir mehr
Gelassenheit
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Gesunde Ernahrung folgt
einfachen Regeln

Gerade bei chronischen Erkrankun-
gen spielt der Ernahrungszustand eine
wichtige Rolle: Mit der richtigen Zufuhr
von Nahrstoffen leisten Sie einen Bei-
trag dazu, dass lhre kdrperlichen und
psychischen Funktionen erhalten und
ernadhrungsbedingte Mangelerschei-
nungen verhindert werden. Umgekehrt
weiss man, dass Patienten, deren Ener-
gie- und Nahrstoffbedarf nicht gedeckt
ist, oft nicht so leistungsfahig sind und
dass ihre Lebensqualitat abnimmt.

Bei vielen Therapien wurde der guins-
tige Einfluss einer ausgewogenen und
gesunden Ernahrung festgestellt. Je-
doch brauchen Sie erst gar nicht nach
einer besonderen Diat speziell fir Ihre
Erkrankung zu suchen - es gibt sie nam-
lich nicht!

Wenn Sie keine besonderen Beschwer-
den beim Essen und Trinken haben, wird
eine Ernahrung empfohlen, die auch ge-
sunden Menschen zutraglich ist. Diese
Ernahrung folgt einigen leicht verstandli-
chen Richtlinien und lasst sehr viel Raum
fuir den personlichen Geschmack.

Psychologische Betreuung

Was Sie tun kbnnen
Informieren Sie sichmitden Tipps
der Schweizer Gesellschaft fur
Ernahrung zur gesundenund
ausgewogenen Erahrung —und
versuchen Sie, diese umzusetzen:
www.sge-ssn.ch

Sollten Sie Erahrungsprobleme
haben, sprechen Sie unbedingt
mit Inrem Arzt daruber.

Die meisten Zentren bieten heutzutage psychologische Unterstiitzung an. Das
bedeutet nicht, dass Sie psychisch krank sind. Dabei geht es um die Unterstiit-
zung fir Sie bei allen nicht unbedingt medizinischen Aspekten der Krankheit,
also z.B. bei der Krankheitsverarbeitung, bei der sozialen Situation und vielem

anderem mehr.
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Verstiandnis fordern:
vier Tipps, wie Sie Familie und
Freunde einbeziehen

Erster Tipp - keine falschen Geheimnisse

Die Myelofibrose ist ein Einschnitt in Ihr bisheriges Leben. Doch die
Belastungen und Umstellungen, die fiir Sie damit verbunden sind,
werden auch flir nahestehende Menschen spurbar. Es ist deshalb
sinnvoll, Inre Familie und Freunde Uber die Erkrankung zu informieren.
Dies hilft, Missverstandnissen oder falschen Schllissen vorzubeugen,
wenn Sie beispielsweise nicht mehr in gewohntem Umfang Zeit fir
andere haben. Geben Sie den vertrauten Menschen eine kurze Be-
schreibung der Krankheit und gegebenenfalls auch der Einschran-
kungen und Belastungen, die die Erkrankung mit sich bringt.
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Zweiter Tipp - Uber Erwartungen sprechen

Die Menschen aus Ihrem Umfeld werden lhnen helfen oder Sie aktiv
unterstitzen wollen. Doch nicht immer sind Ratschlage willkommen.
Sagen Sie ehrlich, wenn Sie einmal nicht tber die Erkrankung spre-
chen mochten oder lhnen die Hilfe zu viel wird. Einige Menschen
wissen vielleicht nicht, wie Sie mit lhnen und Ihrer Erkrankung um-
gehen sollen. Ein offener Austausch hilft beiden Seiten.

Dritter Tipp — nehmen Sie Hilfe an

Bei einer Myelofibrose kann es vorkommen, dass Sie aufgrund von
Arztbesuchen 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 ein Angehdériger zum Arztge-
sprach begleitet.

Vierter Tipp - Partnerschaft und Sexualitat

Bei der Myelofibrose kdnnen Symptome wie chronische Midigkeit,
Juckreiz, Schmerzen, Fieber und Nachtschweiss auch das Bediirfnis
nach korperlicher Nahe beeintrachtigen. Teilen Sie lhrer Partnerin
oder lhrem Partner mit, wenn Sie sich kdrperlich unwohl fiihlen und
Sie deshalb kein Bedurfnis nach Nahe haben.
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Die Therapie unterstiitzen:
drei Empfehlungen fiir lhr
Arztgesprach

Erste Empfehlung - sich gut informieren!

Bei einer chronischen Erkrankung wie der Myelofibrose ist die
partnerschaftliche Zusammenarbeit mit dem Arzt von besonderer
Bedeutung, denn die Behandlung begleitet Sie Ihr Leben lang. Je
aktiver und vertrauensvoller Sie mit dem Arzt zusammenarbeiten
und ihn Gber Ihr Befinden informieren, desto besser kann er Ihnen
helfen.

Und nicht vergessen:
ein zentraler
Ansprechpartner

Im Idealfall sollten Sie einen arztlichen
Ansprechpartner haben, der lhre ge-
samte Krankheitsgeschichte kennt und
verfolgt.

Diese Aufgabe kann Ihr Hausarzt tiber-
nehmen oder ein auf Erkrankungen
des Blutes spezialisierter Hamatolo-
ge, der bei der Myelofibrose meistens
auch die Diagnose stellt. Uber Ihre Er-
krankung sollten Sie immer alle behan-
delnden Arzte informieren!




Zweite Empfehlung - gezielt nachfragen

Doch auch fur Sie ist Information wichtig. Gute Aufklarung tber
Ihre Erkrankung, die Therapiemdoglichkeiten und tiber das Thera-
pieziel tragt dazu bei, dass Sie sich gut versorgt fihlen.

Fragen Sie also ruhig immer nach, wenn Sie noch etwas wissen
wollen oder nicht verstanden haben.

Je besser lhr Arzt versteht, welche Wiinsche oder Fragen Sie
haben und was Sie beschéftigt, desto besser kann er auf Sie ein-
gehen! Dies gilt insbesondere fir Ihre Erfahrungen wahrend der
Therapie - z.B. mit neuen Beschwerden: Was Sie dem Arzt be-
richten, kann von Bedeutung fir eine Therapieanpassung sein.

Dritte Empfehlung -
sagen Sie, was lhnen auf dem Herzen liegt

Vertrauen wachst durch eine offene Kommunikation mit Ihrem Arzt.
Wenn Sie das Gefiihl haben, dass der Arzt lhre Anliegen versteht,
stimmt «die Chemie». Wenn Sie sich in der Beziehung zum Arzt
jedoch nicht wohlfiihlen, sprechen Sie die Griinde an. Teilen Sie
Ihrem Arzt mit, wenn Sie Zweifel haben, bestimmte Informationen
vermissen oder eine Massnahme nicht verstehen. Nur so besteht
die Moglichkeit einer Klarung.

Vielleicht finden Sie in wichtigen Punkten trotz eines Gesprachs
keine gemeinsame Basis. Dann kdnnen Sie sich entscheiden, ob
Sie erst eine zweite Meinung einholen méchten oder einen Arzt
suchen, bei dem «die Chemie» besser stimmt.
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Glossar

Akute myeloische Leukamie (AML)

Eine bosartige Erkrankung, die sich entwi-
ckelt, wenn im Blut und im Knochenmark zu
viele unreife blutbildende Zellen vorliegen.
Dies beeinflusst die Entwicklung der weissen
Blutzellen, die Infektionen bekampfen.

Das «akut» im Namen steht dafiir, dass die
Erkrankung schnell fortschreiten kann.

Anédmie

Blutarmut durch verminderten Hamoglobin-
Gehalt des Blutes oder zu wenig rote Blut-
korperchen (Erythrozyten).

Blutbild

Eine Anzahl von Werten, die verschiedene
Komponenten des Blutes reprasentieren. Es
ist moglich, flr jede Blutkomponente einen
Wert anzugeben, beispielsweise fiir weisse
Blutzellen, rote Blutzellen oder Blutplattchen.

Blutplattchen (Thrombozyten)

Ein scheibchenférmiger Bestandteil des
Blutes, welcher die Blutgerinnung unter-
stutzt. Wahrend der normalen Blutgerinnung
verklumpen die Blutplattchen miteinander
(Aggregation). Obwonhl Blutplattchen oft zu
den Blutzellen gezahlt werden, handelt es
sich tatsachlich um Fragmente grosser
Knochenmarkzellen.

Blutzellen
Siehe rote Blutzellen, weisse Blutzellen und
Blutplattchen.

Chronisch

Eine chronische Erkrankung ist eine Erkran-
kung, die lang anhaltend ist. Der Name leitet
sich vom griechischen Wort «chronikos» ab,
was lang anhaltend bedeutet. Myeloprolifera-
tive Neoplasien einschliesslich der Myelofi-
brose werden als chronische Erkrankungen
angesehen, da sie langsam fortschreiten

und viele Symptome von myeloproliferativen
Neoplasien chronisch sind.
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Essenzielle Thrombozythamie (ET)

ET ist einer der Subtypen der myeloprolife-
rativen Neoplasien und resultiert aus

einer Uberproduktion der Blutplattchen
(Thrombozyten).

Fatigue (Erschopfung)

Ein Gefuhl von Schwéache und Midigkeit, das
lhre Fahigkeiten flr Arbeit oder andere Aktivi-
taten einschrankt. Die Erschépfung kann
akut sein und ploétzlich auftreten oder sie ist
chronisch und lang anhaltend.

Hamoglobin
Farbstoff der roten Blutzellen.

JAK2

JAK2 ist ein Eiweiss (Protein), das bei allen
Menschen vorkommt und die Blutzellproduk-
tion im Knochenmark steuert. Es ist Teil eines
Kommunikationswegs, mit dem biologische
Nachrichten in die Zellen hinein Gbermittelt
werden.

Januskinase (JAK)

Signalmolekilil in der Zelle, das die Vermeh-
rung und das Wachstum von Zellen (z.B.
Blutzellen) steuert.

Knochenmark

Das weiche blutbildende Gewebe, das die
Knochen ausflllt und unreife Blutzellen, so-
genannte Stammzellen, enthalt. Diese kdnnen
sich zu roten Blutzellen, die den Sauerstoff im
Korper transportieren, zu weissen Blutzellen,
die Infektionen bekampfen, oder zu Blutplatt-
chen, die die Gerinnung unterstiitzen, weiter-
entwickeln.

Leukozytose
Vermehrung von Leukozyten (weissen
Blutzellen) im Blut.

Milz
Bauchorgan, das die Funktion eines Filters
fur Blut und Krankheitserreger hat.



Mutation
Eine Veranderung des Erbgutes.

Myelofibrose (MF)

Vernarbung des Faser- und Bindegewebes
im Knochenmark, was mit einer deutlichen
Blutarmut und oft mit einer Vergrésserung
der Milz einhergeht.

Myeloproliferative Neoplasien (MPN)

Eine Gruppe von Erkrankungen des Blutes
und des Knochenmarks. Vier Haupttypen
von MPN machen rund 95% aller MPN aus:
Myelofibrose, essenzielle Thrombozythamie,
Polycythaemia vera und chronische myeloi-
sche Leukamie (CML).

Nachtschweiss
Starke Hitzewallungen, die nachts auftreten
und zu starkem Schwitzen fihren.

Polycythaemia vera (PV)

PV ist einer der Subtypen der myeloprolife-
rativen Neoplasien und resultiert aus einer
Uberproduktion der Blutzellen, insbesondere
der roten Blutkorperchen.

Prognose
Der wahrscheinliche Verlauf oder das wahr-
scheinliche Resultat einer Erkrankung.

Rote Blutzellen (Erythrozyten)
Die roten Blutzellen sind fiir den Sauerstoff-
transport im Korper verantwortlich

Splenomegalie
Bezeichnung fiir eine akute oder chronische
Vergrosserung der Milz (griech.: Splen).

Stammzellen

Korperzellen, aus denen sich verschiedene
spezialisierte Zellen entwickeln kénnen, z.B.
Blutzellen, Muskelzellen oder Nervenzellen.

Stammzelltransplantation
Behandlungsmdglichkeit bei bosartigen
hamatologischen Erkrankungen. Bei einer
allogenen Stammzelltransplantation werden
Blutstammzellen von einem Spender zu
einem Empfanger Ubertragen.

Symptom
Anzeichen einer Erkrankung; oft fur eine
bestimmte Erkrankung charakteristisch.

Thrombozytose
Vermehrung der Blutplattchen (Thrombozy-
ten) im Blut Gber den Normalbereich hinaus.

Weisse Blutzellen (Leukozyten)
Blutzellen, die der Kérper zur Bekdmpfung
von Infektionen bildet.

Zielgerichtete Therapie

Therapieform, die gezielt eine Signallbertra-
gung (= zielgerichtete Therapie) in den Zellen
und somit die unkontrollierte Zellvermehrung
hemmt.
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Links und Adressen

MPN Patientenunterstiitzungsverein

Schweiz
Minzgraben 6

3011 Bern
info@mpnschweiz.ch
www.mpnschweiz.ch

Krebsliga Schweiz
Effingerstrasse 40
Postfach

3001 Bern
info@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch

Kontaktstelle Selbsthilfe

Kanton Solothurn
Selbsthilfegruppe MPN-Netzwerk
Regionalgruppe Schweiz, Olten
Poststrasse 2

4500 Solothurn
info@selbsthilfesolothurn.ch
www.selbsthilfesolothurn.ch

HOPOS Dachverband
Hamato-Onkologischer
Patientenorganisationen Schweiz
Niesenstrasse 51

CH-3114 Wichtrach
info@hopos.ch

www.hopos.ch

Umfassende Informationen zu
Myelofibrose finden Sie auf:
www.mpn-netzwerk.de
www.leukaemie-hilfe.de
www.deutsche-fatigue-gesellschaft.de
www.krebshilfe.de
www.onkopedia.com

Diese Links flihren zu Websites anderer
Anbieter, flir deren Inhalte Novartis nicht
verantwortlich ist.

MEIN PATIENTENPORTAL

www.leben-mit-mf.ch
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