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elofibrose:
«Erst mit der
Zeit wird man
zur Expertin
der eigenen
Krankheit.»

Seit 2019 lebt Esther mit Myelofibrose - und lasst sich
von der Krankheit nicht bestimmen. Bewegung, ihr
Garten, die Berge und der Austausch mit anderen Be-
troffenen geben ihr Kraft. Hamatologe Dr. Thomas
Lehmann erklart, warum die Diagnosestellung oft
langwierig ist und welche Therapieoptionen heute zur
Verfiigung stehen. soumaiistin: Anna Birkenmeier
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Onkologe Dr. Thomas
Lehmann begleitet
Esther bereits seit
vielen Jahren.

Esther, 2019 erhielten Sie die

Diagnose Myelofibrose. Welche
Symptome hatten Sie damals?
Esther: Wenn ich zuriickblicke, war es ein
langer Weg. Vielleicht gehorten viele Be-
schwerden schon frither zur Krankheit,
aber ich konnte sie nicht zuordnen. Ich
litt oft an Erschopfung, hatte immer
wieder leichtes Fieber, tiber 20 Jahre
lang wiederholt Bronchitis und Darm-
entziindungen. Dazu kamen starke
Kopfschmerzen. Mit 50 Jahren setzte
ein extremes Nachtschwitzen ein - so
heftig, dass ich wusste: das konnen
nicht die Wechseljahre sein. Spéter erlitt
ich eine Sinusvenenthrombose. Nach
Knochenmarkspunktion und Gentest
lautete die Diagnose zunachst: essenti-
elle Thrombozytose. 2019 verlor ich

«Die Behandlung mit einem
JAK-Inhibitor war ein Paradig-

mawechsel. » Esther

stark an Gewicht, und eine erneute
Punktion bestitigte dann den Uber-
gang in eine Myelofibrose.

Dr. Lehmann, weshalb hat man

die Myelofibrose nicht gleich bei
der ersten Untersuchung erkannt?
Dr. Thomas Lehmann: Das ist keine Selten-
heit. Manche Patientinnen entwickeln
zunachst eine sogennante essentielle
Thrombozytose oder eine Polycythae-

mia vera. Diese Erkrankungen konnen
im Verlauf in eine Myelofibrose tiber-
gehen.

Sind die von Esther geschilderten
Symptome typisch?

Lehmann: Typisch ist eigentlich, dass es
keine eindeutig typischen
Symptome gibt. Meist zeigen
sich unspezifische Beschwer-
den wie Mudigkeit, Konzent-
rationsprobleme, Nacht-
schweiss, Fieber oder Kno-
chenschmerzen. Ein relativ
deutliches Anzeichen ist eine
vergrosserte Milz. Gerade weil die Symp-
tome so unspezifisch sind, dauert die Di-
agnosestellung oft Jahre. Viele Patienten
durchlaufen eine lange «Miihle» von
Arztbesuchen, bevor die Krankheit er-
kannt wird.

Wie wird Myelofibrose
diagnostiziert?

Lehmann: Bereits die Blutwerte konnen ei-
nen ersten Verdacht ergeben. Hier zei-

gen sich typische Veranderungen, aus-
serdem lassen sich genetische Mutatio-
nen im peripheren Blut nachweisen. Die
Knochenmarkspunktion sichert die Di-
agnose endgiiltig ab und erlaubt die Zu-
ordnung zum jeweiligen Subtyp.

Wie ging es danach weiter, welche
Therapien haben Sie erhalten?
Esther: Meine erste Diagnose, die essenti-
elle Thrombozytose, wurde damals mit
einem alten Chemotherapeutikum in
Tablettenform behandelt. Die Nebenwir-
kung war vorallem ein unangenehmes
Pieksen auf der Haut, wie tausend Nadel-
stiche. Spater wechselte ich auf ein ande-
res Medikament, wodurch ich mich psy-
chisch veranderte. Die Behandlung mit
einem JAK-Inhibitor war ein Paradigma-
wechsel. Die Myelofibrose wurde dann
mit einem JAK-Inhibitor behandelt. Das
war ein Paradigmawechsel. Meine Ener-
gie kam zurick, ich konnte Schritt fir
Schritt wieder in meinen Alltag zurtick-
kehren. Was mir tibrigens auch hilft, ist
die Komplementarmedizin.
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Dr.Lehmann, welche Behand-
lungsoptionen gibt es heute fiir
Patientinnen mit Myelofibrose -
sowohl in der Ersttherapie

als auch, wenn die Krankheit
zuriickkehrt?

Lehmann: Je ausgepragter die Symptome
sind, desto eher setzen wir einen JAK-In-
hibitor ein. Dieser wirkt sehr rasch: Be-
schwerden verschwinden, die Energie
steigt, die Lebensqualitat verbessert sich
deutlich. Esther konnte dadurch sogar
wieder in den Schuldienst zurtickkehren
und Teilzeit als Lehrerin arbeiten. Heilen

«Ich lebe mit meiner
Krankheit, doch sie
bestimmt meinen

Alltag nicht.» esther

konnen wir die Myelofibrose derzeit
nicht - mit Ausnahme einer Stammzell-
transplantation. Doch diese ist nur im
fortgeschrittenen Stadium sinnvoll, da
sie mit erheblichen Risiken verbunden
ist. Die medikamentose Therapie wird so
lange fortgefiihrt, wie die Patienten dar-
auf ansprechen. Manche entwickeln al-
lerdings Resistenzen.

Stichwort Resistenzen - diese
versucht man méglichst

lange hinauszuzégern. Was tut
sich hier in der Forschung?

Lehmann: Fur die Zukunft hoffen wir auf

Kombinationstherapien, die die Ent-
wicklung von Resistenzen verhindern
oder hinauszogern sowie auf Ansitze,
die das Knochenmark so weit stabili-
sieren, dass sich die Behandlung redu-
zieren lasst. Unser grosser Traum bleibt
eine Therapie, die die Myelofibrose
tatsachlich riickgangig machen kann.
Soweit sind wir leider noch nicht.

Wie geht es lhnen heute,

Esther?

Esther: Ich lebe mit meiner Krankheit,
doch sie bestimmt meinen Alltag nicht.
Mit dem neuen Medikament geht es mir
deutlich besser, auch wenn es immer
wieder korperliche Auf und Abs gibt. Es
gibt so viele Dinge in meinem Leben, die
mir Freude bereiten - mein Garten, die
Berge, Kulturanldasse oder aktuell das
Pilzesammeln - das Positive tiberwiegt.
Mir hilft es, die Dinge so anzunehmen,
wie sie kommen. Was ich dabei gelernt
habe, ist, meine Grenzen besser einzu-
schatzen und mir Hilfe zu holen, wenn
ich sie brauche. Auch den Austausch mit
anderen Betroffenen empfinde ich als
ungemein wertvoll.

Wie haben Sie sich liber die Krank-
heit informiert und wo haben Sie
Unterstiitzung gefunden?

Esther: Anfangs habe ich mich im Inter-
net informiert - und war ziemlich er-
schrocken tuiber die Angaben zur Prog-
nose: Ich stiess auf eine Uberlebenszeit
von durchschnittlich sieben Jahren und
dachte nur: «Ups, da muss ich mich jetzt
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aber beeilen.» Zum Gliick entdeckte ich
das Deutsche MPN-Netzwerk und spater
das Schweizer Netzwerk MPN. Wir tref-
fen uns regelmassig, rufen uns bei Be-
darf an und teilen unsere Erfahrungen.
Der Austausch mit anderen Betroffenen
ist unglaublich bereichernd: Wir lachen
viel, sprechen aber auch offen tiber Ster-
ben und Endlichkeit. Mein Ziel ist es, die
Krankheit positivanzunehmen.

Dr.Lehmann, welche Fragen wiin-

schen Sie sich von ihren Patienten?
Lehmann: Mir sind vor allem die Fragen
wichtig, die die Patientinnen wirklich
beschéftigen. Oft geht es aber auch dar-
um, zu verstehen: Was von dem, was ich
erklare, kommt eigentlich bei ihnen an?
Eine Diagnose trifft sie oft wie ein
Schlag, und es braucht Zeit, bis die Infor-
mationen verarbeitet sind. Manche wol-
len alles bis ins Detail wissen, andere lie-
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ber nur das Wesentliche - da ist es wich-
tig, ein Gespur dafiir zu haben, welche
Infos wann sinnvoll sind.

Es ist auch wichtig, iber Endlichkeit
und Sterblichkeit zu sprechen, nattirlich
situationsabhdngig. Gerade bei jungeren
Patienten heisst eine Myelofibrose-Diag-
nose, dass die Lebenserwartung einge-
schrankt ist. Prognosen sind schwer,
weil die Spanne gross ist - im Durch-
schnitt liegt sie bei finf bis 15, manch-
mal auch 20 Jahren.

Woas hilft aus lhrer Sicht, damit
Patientinnen informierte
Entscheidungen treffen kénnen?
Lehmann: Es gibt Patienten, die informiert
Entscheidungen treffen wollen, daftir
brauchen sie alle relevanten Informatio-
nen und missen diese verstanden ha-
ben. Andere wiederum mochten das gar
nicht und brauchen erst einmal Ab-

In der Naturund
bei Ausfligen kann
Esther auftanken.

stand. In solchen Fallen schlage ich zu-
nachst die bestmogliche Therapie vor
und gebe nach und nach weitere Infor-
mationen, die vielleicht spater zu einer
bewussteren Entscheidung fiihren.

Manche wollen sehr viele Details wis-
sen, andere fiithlen sich insbesondere
zu Beginn schnell tiberfordert. Als Arzt
muss man ein Gespur dafiir haben, wo
die Patientin gerade steht und wie stark
sie einbezogen werden mochte.

Hétten Sie damals - im anféngli-
chen Schock - liberhaupt eine
Entscheidung treffen kénnen,
Esther?

Esther: Bei meiner ersten Arztin wurde
mir einfach mitgeteilt, welches Medika-
ment verabreicht wird; Alternativen
wurden nicht besprochen. Ich hatte da-
mals auch gar nicht mitentscheiden
konnen, ich hatte ja keinerlei Kenntnis-
se. Erst mit der Zeit wird man zur Exper-
tin der eigenen Krankheit und kann ak-
tivmitreden. Zu Beginn der Diagnose ist
es vor allem wichtig, dass man Antwor-
ten auf seine Fragen bekommt und dass
sich der Arzt dafiir Zeit nimmt.

Was raten Sie Betroffenenim
Umgang mit den Belastungen?
Lehmann: Ich vergleiche Myelofibrose ger-
ne mit einem Rucksack, den man nicht
ablegen kann. Es gibt Phasen, in denen
er kaum spurbar ist, und andere, in de-
nen er richtig schwer wiegt. Wichtig ist,
die guten Zeiten bewusst zu geniessen.
Aktiv zu bleiben, Bewegung und Sport,

all das kann helfen. Und Schritt fir
Schritt den Raum zuriickzuerobern, den
die Krankheit einschrankt.

Esther: Genau, ich versuche auch, mich
aufdie schonen Dinge zu konzentrieren
und mich aufzurappeln, auch wenn ich
eigentlich lieber auf dem Sofa liegen
wirde. Bewegung hilft, der Austausch
mit anderen Betroffenen, das Zusam-
mensein mit Freunden und sich Hilfe
zu holen.

Artikel unterstiitzt durch:
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GSK ist ein weltweit forschendes
Gesundheitsunternehmen mit
dem Anspruch, die Lebensqua-
litdt von Menschen zu verbes-
sern. Unsere Arbeit in der Onko-

logie konzentriert sich darauf,
die Uberlebenschancen von
Patientinnen und Patienten

durch innovative Medikamente
zu erhdhen. Wir setzen uns fir

Menschen mit Krebs ein.

www.glaxosmithkline.ch



