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Liebe Patientin
Lieber Patient

Die Diagnose Polycythaemia vera
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?

Die vorliegende Broschire soll lhnen wissenschaftlich fundierte Antworten
auf diese wichtigen Fragen geben. Mit einer klaren Vorstellung der Risiken von
Polycythaemia vera und der Moglichkeiten der Therapie verliert die Erkrankung
sicher auch von ihrer Bedrohlichkeit — denn Sie kennen die guten Mdglichkeiten,
die der arztlichen Behandlung heute zur Verfligung stehen.

Sie wissen aber auch, dass Sie selbst dazu beitragen kdnnen, dass die Erkran-
kung gut kontrolliert bleibt und Sie ein normales Leben flihren kénnen. Gerade
lhre Aufmerksamkeit flr Veranderungen in lhrem Befinden und das Gesprach
mit lhrem Arzt (Hamatologen und Onkologen) Giber neue Symptome hilft, die
Polycythaemia vera 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, Himatologie
Dr. med. Nathan Cantoni, Kantonsspital Aarau, Hamatologie
Dr. med. llka Riisges-Wolter, Hamatologie Praxis Bern
Polycythaemia vera Patienten
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Was ist Polycythaemia vera?

Polycythaemia vera:
eine seltene Erkrankung des Knochenmarks

Bei Ihnen bzw. einem Ihnen nahestehenden Menschen ist die Krankheit
Polycythaemia vera (PV) diagnostiziert worden? Dann wissen Sie vielleicht be-
reits, dass die Polycythaemia vera als chronischer Blutkrebs klassifiziert wird,
bei dem die Bildung neuer Blutzellen im Knochenmark gestort ist.

Die Polycythaemia vera gehort zur Gruppe der «seltenen Erkrankungen», die im
Laufe des Lebens erworben werden. Jahrlich erkranken bis zu 150 Menschen in
der Schweiz an einer Polycythaemia vera. Sie trifft meistens altere Menschen ab
60 Jahre, kann aber auch friher auftreten. Wichtig, zu wissen: Die Polycythaemia
vera kann heutzutage mit verschiedenen Massnahmen und Medikamenten gut
behandelt werden.

Was passiert bei einer Polycythaemia vera?

Diese Erkrankung des blutbildenden Systems fiihrt dazu, dass in lhrem
Knochenmark zu viele Blutzellen gebildet werden. Davon kdnnen alle Arten von
Blutzellen betroffen sein: rote und weisse Blutkorperchen sowie Blutplattchen.
Die Uberproduktion trifft vor allem die roten Blutkdrperchen und lasst das Blut
dickflissiger werden.

Mehr Uber die teilweise gravierenden Folgen lesen Sie auf Seite 7.

Ist Polycythaemia vera vererbbar?

Wahrscheinlich haben Sie sich diese Frage auch schon gestellt. Die Antwort
ist eindeutig: nein.

Die JAK2-Mutation der Polycythaemia vera ist nach heutigem Wissen nicht
vererbbar. Der Defekt im JAK2-Gen entsteht erst im Laufe des Lebens im
Knochenmark. Da weder Ei- noch Samenzellen davon betroffen sind, kbnnen
Menschen mit Polycythaemia vera den Gendefekt nicht an ihre Kinder weiter-
geben.



Ist Polycythaemia vera
eine Art von Krebs?

Weil bei der Polycythaemia vera eine unkontrol-
lierte Vermehrung von gewissen Blutzellen ablauft,
wird die Erkrankung von den meisten Facharzten
(Hamatologen und Onkologen) dem Blutkrebs zu-
geordnet. Dabei ist jedoch zu bedenken, dass die
Symptome und der Verlauf der Polycythaemia vera
sehr unterschiedlich sein kdnnen und die Erkrankung
normalerweise langsam fortschreitet. Betroffene
konnen durch Komplikationen der Erkrankung eine
reduzierte Lebenserwartung haben. Daher gilt es,
diese Komplikationen zu verhindern. lhr Arzt wird
Sie abhangig von der individuellen Auspragung und
dem Verlauf lhrer Krankheit behandeln.

Enzyme schalten auf Uberproduktion:
die Januskinasen (JAK)

Sicher fragen Sie sich, warum die Produktion der
blutbildenden Zellen tUberhaupt ausser Kontrolle ge-
rat. Heute weiss man, dass fast alle Patienten mit
Polycythaemia vera eine genetische Veranderung
in ihren blutbildenden Zellen haben: die Mutation
der Enzyme Januskinase 1 und 2 (kurz JAK1 und
JAK?2). Diese Eiweisse steuern im Korper bioche-
mische Prozesse.

Besonders das JAK2-Enzym spielt eine wichtige
Rolle in den blutbildenden Zellen: Normalerweise
schaltet es die Vermehrung der blutbildenden Zellen
an oder aus. Doch durch die Mutation des JAK2-
Enzyms steht dieser fehlerhafte Schalter standig
auf «ein». Die Folge ist eine unkontrollierte Uber-
produktion von Blutkdrperchen - insbesondere von
roten, doch auch die Anzahl der weissen und der
Blutplattchen kann erhéht sein.

So funktionieren die
JAK1-und JAK2-
Schalter

Gesunder Mensch
Normale JAK-Funktion

Normale
Schalterfunktion

Cwr®
A

Normale Produktion
von Blutzellen

PV-Patient
JAK-Uberaktivierung

Schalter
immer auf «ein»

e

Uberproduktion
von Blutzellen




Warum st die
Polycythaemia vera gefahrlich?

Dickeres Blut, hGheres Risiko:
Herzinfarkt und Schlaganfall

Welche Risiken haben Sie mit einer Polycythaemia vera? Was die Polycythaemia
vera so bedrohlich macht, ist, dass sie unbehandelt Thrombosen, wie z. B. Herz-
infarkt, Schlaganfall, Lungenembolien oder Thrombosen von Bauchgefassen,
sowie Blutungen auslésen kann. Der Grund fiir Thrombosen ist, dass |hr Blut
dicker und zahflissiger wird, weil es immer mehr vor allem rote Blutkdrperchen
und damit feste Bestandteile (Blutzellen) enthalt. Den Anteil dieser festen Be-
standteile am Blutvolumen nennt man Hamatokrit.

Der Hamatokrit in lhrem Blut sollte 45% nicht tberschreiten, denn darlber ist
die Gefahr der Bildung von Blutgerinnseln stark erhoht. Ihr Arzt wird deshalb
den Hamatokritwert in regelméassigen Abstanden Uberprifen und eventuell
Massnahmen zur Senkung des Hamatokritwerts einleiten.

Kurz-Info
lhr Hamatokritwert darf
nicht Uber 45 % steigen

~  Hamatokrit < 45 %!




Wie verlauft
die Polycythaemia vera?

Der Verlauf Ihrer Erkrankung (Prognose) wird beeinflusst durch lhre individuelle
Situation (z. B. Alter) und lhre Krankengeschichte (z. B. friihere thrombotische
Komplikationen) sowie durch die Art und Weise, wie Sie auf die Behandlung
ansprechen. lhr Himatologe oder Onkologe wird lhnen genauere Informatio-
nen geben kénnen. Da Komplikationen der Polycythaemia vera, wie z. B. der
Ubergang in eine Myelofibrose (MF) oder akute myeloische Leukamie (AML),
Thrombosen oder Blutungen, die Lebenserwartung reduzieren kdnnen, ist es
das Ziel der Behandlung, solche Komplikationen zu verhindern.

Voraussetzung dafir ist jedoch, dass Sie richtig Giberwacht und falls erforderlich
behandelt werden. Bei einigen Patienten kann die Erkrankung jahrelang stabil
bleiben, bei anderen mit der Zeit fortschreiten. Dies bedeutet aber nicht, dass
bei lhnen die typischen Polycythaemia vera-Symptome und -Komplikationen
auftreten missen. Und wenn doch, kann es Jahre dauern, bis dies passiert.

Es gibt viele Menschen mit Polycythaemia vera, die jahrelang ein ganz normales
Leben ohne Komplikationen und nennenswerte Symptome fiihren. Aber auch
wenn Sie keine Symptome aufweisen, sollten lhre Blutwerte einschliesslich
des Hamatokrits regelméassig gemessen werden. Dies kann das Risiko ernst-
hafter Probleme, wie eine schwere Thrombose, Blutungen und kardiovaskulare
Komplikationen, reduzieren.

Friihe oder chronische Phase Ubergang in spite Phase
I

Symptome \
nehmen zu, Blutbildungim = ltellellLe
w verlagert
Risikovon Knochenmark o
von Blutzellen o ) sichin Leber
Komplikationen nimmt ab Iy

steigt

Uberproduktion




Die Spatphase der
Polycythaemiavera -
weniger Blutzellen und
Milzvergrosserung

Das Risiko fiir Komplikationen wie z. B. einen Herzinfarkt oder einen Schlag-
anfall steigt weiter an. Auch die Symptome wie extreme Mudigkeit, Juckreiz,
Konzentrationsstérungen und Knochen- oder Kopfschmerzen kdnnen bei lhnen
starker werden oder neu auftreten.

In der Spatphase wird aus der Blutzellentiberproduktion eine -unterproduktion:
Das Knochenmark verfasert und kann immer weniger neue Blutzellen bilden.
Da die Blutzellen auch fiir Imnmunabwehr (weisse Blutkérperchen) und Blut-
gerinnung (Blutplattchen) sorgen, nimmt Ihre Anfélligkeit fir Infekte und die
Blutungsneigung zu.

Wenn auch die roten Blutkdrperchen immer weniger werden, kann es zur Blut-
armut (Anamie) kommen. Die Folge: Ihre Leistungsfahigkeit kann weiter abneh-
men. In dieser Phase tGibernehmen Leber und Milz die Blutbildung. Vor allem die
Milz kann dadurch grésser werden (sog. Splenomegalie), was zu Schmerzen im
Oberbauch oder einem frilhen Sattigungsgefihl fiihren kann.

Gesunde
Milz

Vergrosserte
Milz

|
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Spat und selten:
Myelofibrose und akute myeloische Leukdmie

Nur bei wenigen Patienten tritt ein Ubergang der Polycythaemia vera in eine
Myelofibrose oder eine akute myeloische Leukamie auf. Wenn Ihr Arzt bei den
regelméassigen Verlaufskontrollen Hinweise auf einen solchen Ubergang findet,
ist eine erneute Knochenmarkuntersuchung sinnvoll.

Myelofibrose -
das Knochenmark verfasert

Die Myelofibrose (MF) entsteht, wenn das Knochenmark durch Faser- und
Bindegewebe ersetzt wird. Das Besondere an der MF ist dabei, dass die
Blutzellenproduktion des Knochenmarks abnimmt. Durch die Verlagerung der
Blutbildung in andere Organe (Leber bzw. Milz) kdnnen sich diese Organe als
Folge vergrossern.

Akute myeloische Leukamie -
zu viele unreife Blutzellen

Eine akute myeloische Leukamie (AML) ist eine schwerwiegende Erkrankung.
Sie ist gekennzeichnet durch zu viele unreife Blutzellen (sog. Blasten) in Blut und
Knochenmark. Dies behindert die normale Entwicklung der weissen Blutzellen
mit der Folge einer Blutarmut, einer eingeschrankten Infektionsbekampfung
und von Blutungen.

11
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Wie erkennt man
eine Polycythaemia
vera?

Polycythaemia vera - oft braucht es
einen zweiten Blick

Vielleicht erfolgte auch bei Ihnen die Diagnose
Polycythaemia vera erst beim zweiten oder dritten
Arztbesuch.

Viele Symptome der Polycythaemia vera kbnnen
anfangs nicht richtig gedeutet werden, da sie auch
bei anderen, weitaus haufigeren Erkrankungen auf-
treten - diese Symptome reichen von Juckreiz und
Nachtschweiss bis zu Kopfschmerzen, Schwindel,
Sehstorungen, Nasenbluten und/oder Ohrensausen.

- Einige Betroffene kommen mit Symptomen von
Durchblutungsstérungen an Handen und Fissen
zum Arzt, mit Hautrétungen oder Blaufarbung der
Lippen.

- Bei anderen Patienten wird die Polycythaemia
vera eher zufallig festgestellt, weil die Blutwerte
Unregelmassigkeiten aufweisen.

» Auch eine Thrombose, wie z. B. bei einem Herzin-
farkt oder einem Schlaganfall, kann im Nachhinein
zur Diagnose der Polycythaemia vera flhren.

- Die Symptome Juckreiz (z. B. nach Wasserkontakt)
und chronische Mudigkeit werden oft zuerst
gar nicht als Symptome der Polycythaemia vera
erkannt.
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Wie wird eine
Polycythaemiavera
verlasslich diagnostiziert?

Weil die korperlichen Symptome der Polycythaemia vera oft nicht eindeutig sind,
muss der Arzt moglichen Anzeichen ganz gezielt nachgehen. Wenn bei lhnen
der Verdacht auf eine Polycythaemia vera besteht, wird lhr Facharzt folgende
Untersuchungen durchfiihren: Blutuntersuchung, Untersuchung auf Defekte
des Erbgutes (Genmutationen) und des Knochenmarks (Knochenmarkpunktion)
und allenfalls auch eine Ultraschalluntersuchung zur Bestimmung der Grosse
von Milz und Leber.

Warum braucht es eine Blutuntersuchung?

Das Blutbild zeigt lhrem Arzt eventuelle Unregelmassigkeiten, beispielsweise
erhohte Hamatokrit- und Hamoglobinwerte. Dies kann ein erster Hinweis auf
eine Polycythaemia vera sein. Wenn auch die Werte der Blutplattchen und der
weissen Blutkérperchen erhoht sind, kann dies den Verdacht erharten. Eine
zusatzliche molekulargenetische Untersuchung zeigt, ob bei lhnen ein
Gendefekt im JAK2-Gen vorliegt (das JAK2-Gen enthélt den Bauplan fiir das
JAK2-Enzym - Seite 7).

Bei erhohten Blutwerten und einem Defekt im JAK2-Gen kann lhr Arzt schon
eine relativ sichere Polycythaemia vera-Diagnose stellen.



Blutuntersuchung

Knochen-
markunter-
suchung

Blutuntersuchung:
Blutbild und
Erythropoietin

Knochenmarkunter-
suchung

Molekulargenetische
Untersuchung

Molekular-
genetische
Untersuchung

Anzahl weisser Blutkdrperchen
Anzahl Blutplattchen
Hamoglobin

Hamatokrit

Erythropoetin

Anzahl/Aussehen der
blutbildenden Zellen

Genmutationen
(v. a. JAK2-Mutation)
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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.

Warum ist die Knochenmark-
untersuchung so wichtig?

Um ganz sicher zu gehen, ob es sich
wirklich um eine Polycythaemia vera
handelt, ist in der Regel auch eine
Untersuchung lhres Knochenmarks
notwendig. lhre Knochenmarkprobe
zeigt unter dem Mikroskop, ob und wie
die blutbildenden Zellen des Knochen-
marks verandert sind. Auf diese Weise
kann |hr Facharzt in den meisten Fallen
eine Polycythaemia vera diagnostizie-
ren oder ausschliessen. Bei der Kno-
chenmarkuntersuchung entnimmt ein
Arzt eine kleine Menge Knochenmark
direkt aus dem Beckenknochen fir die
Laboranalyse.

Dies ist ein kurzer ambulanter Eingriff
entweder mit einer ortlichen Betau-
bung oder zusatzlich mit Medikamen-
ten zum Schlafen und/oder gegen
Schmerzen.



Haufige Symptome

Beschwerden, die oft verkannt werden

Vielleicht haben Sie eigene Erfahrungen mit korperlichen Symptomen der
Polycythaemia vera - Symptome, die die Polycythaemia vera zwar verursacht,
die Sie aber gar nicht mit der Erkrankung in Verbindung gebracht haben. Diese
Symptome, wie Mudigkeit, Juckreiz, Kopfschmerzen oder Konzentrationssto-
rungen, treten bei vielen Patienten manchmal friih, manchmal auch erst nach
Jahren auf. Wenn sie nicht als krankheitsbedingt erkannt werden, kénnen sie
auch nicht gezielt behandelt werden.

Diese teilweise belastenden Symptome werden vor allem durch sogenannte
Zytokine verursacht - Botenstoffe des Immunsystems, die im Rahmen einer
Entziindung im Knochenmark freigesetzt werden. Die Symptome kénnen lhre
Lebensqualitat beeintrachtigen, weil sie die korperliche Leistungsfahigkeit und
damit auch die Arbeitsfahigkeit mehr oder weniger stark einschranken.

17



Uberblick iiber die haufigsten
Beschwerden
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Nachtliches Schwitzen
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Was Sie tun kbnnen

Wenn Sie an Polycythaemia vera leiden, ist es
wichtig, dass Sie alle Beschwerden dokumentieren
und Ihrem Arzt mitteilen - auch, wenn neue
Symptome auftreten. Nur so kann Ihr Arzt die
Behandlung optimal anpassen! Mit dem von Arzten
entwickelten MPN10-Symptomerfassungsbogen
kdnnen Sie lhre Beschwerden erfassen und den
Bogen zum Arztgesprach mitbringen und beim
Arztgesprach vorzeigen.



Hautbeschwerden

Beschwerden,
die oft verkannt werden

Auch auf lhre Haut sollten Sie bei
einer Polycythaemia vera besonders
gut achten. Denn hier kdnnen sowohl
krankheitsbedingte wie therapiebe-
dingte Probleme auftreten (mehr tber
Therapieziele und -moglichkeiten ab
Seite 28).

Krankheitsbedingte Probleme

Sie werden von der Krankheit selbst
verursacht. Hierzu zahlen der schon
erwahnte Juckreiz (Pruritus), vor allem
auch nach dem Baden/Duschen oder
auch eine schmerzhafte Rétung der
Haut.

Therapiebedingte Probleme

Solche Probleme kdénnen z. B. im
Zusammenhang mit der Therapie
mit Hydroxyurea stehen, mit der die
Polycythaemia vera oft behandelt
wird. Hier sind die Hauttrockenheit zu
nennen und sogenannte aktinische
Keratosen - tastbare Hautrauheiten,
die eine Vorstufe von weissem Haut-
krebs sind. Wenn Beingeschwire
(Ulzerationen, siehe Seite 22)
auftreten, konnen diese therapie- oder
krankheitsbedingt sein.

21



Augen auf:

Alarmsignale der Haut

Ein regelmassiger Blick auf die Haut ist
immer empfehlenswert. Insbesondere
aber dann, wenn Sie aufgrund einer
Polycythaemia vera mit Hydroxyurea
behandelt werden.

Denn es kann - neben erkrankungsbe-
dingten Nebenwirkungen wie Juckreiz
- auch Reaktionen auf die Behandlung
geben. Hier sind einige haufige Prob-
leme unter Hydroxyurea aufgefihrt:

Hauttrockenheit

Die Haut ist haufig rau, matt, schup-
pend, sprode; Rotungen und Einrisse
sind moglich.

Gefassentziindungen

Meist zuerst an den Beinen steckna-
delkopfgrosse Einblutungen; diese
kénnen sich grossflachiger ausdeh-
nen und wie ein Bluterguss aussehen.

Ulzeration

Ein schmerzhaftes, entziindlich ge-
rotetes Loch in der Haut, scharf aus-
gestanzt; es kann sowohl krankheits-
wie behandlungsbedingt sein.

Aktinische Keratose

Lichtschadigungen, z. B. auf Stirn,
Wangen oder Handriicken, in Form
von tastbaren rauen, schuppenden,
rétlichen Erhabenheiten der Haut, die
zu weissem Hautkrebs fiihren kdnnen.

Was Sie tun kénnen
Machen Sie regelmassig
den Haut-Selbstcheck und
informieren Sie bei Auffallig-
keiten [hren Arzt.

Schutzen Sie lhre Haut vor
Sonneneinstrahlung.



Durchblutungsstorungen
und Thrombosen

Da die Polycythaemia vera eine Storung der Blutbildung ist und zu viele Blut-
zellen die Fliesseigenschaften des Blutes verschlechtern, kann die Erkrankung
auch Durchblutungsstorungen an Handen und Flssen, Blaufarbung der Lippen
und Hautrétungen im Gesicht verursachen. Als Folgen kénnen Kopfschmer-
zen, Schwindel, Sehstérungen, Nasenbluten und/oder Ohrensausen auftreten.
Sprechen Sie unbedingt mit lhrem Arzt, wenn Sie trotz Behandlung eines dieser

Symptome bemerken.

Normaler

Zustand Zustand

Thrombotischer

Gefahr von Thrombosen (Blutgerinnsel):

wenn zahflissiges Blut gerinnt

Zu viele Blutzellen verdicken |hr Blut
und erhohen lhr Risiko, eine Throm-
bose in den grosseren Blutgefassen
zu erleiden.

Wenn ein Gerinnsel den Blutfluss in
einer wichtigen Arterie blockiert,
kann das einen Herzinfarkt oder einen
Schlaganfall auslosen.

Wenn ein Gerinnsel eine Vene blockiert,
kann eine tiefe Venenthrombose
entstehen und sogar zu einer lebens-
bedrohlichen Lungenembolie flihren.

- Tiefe Venenthrombose (TVT): Ein
Blutgerinnsel in einer tiefen Vene,
hauptsachlich in den Beinen und im
Bauch. Anzeichen einer TVT kdnnen
Schmerzen, Schwellung, Rétung und
erweiterte Oberflachenvenen sein.

e Lungenembolie: Diese kann auftre-
ten, wenn das durch eine TVT ver-
ursachte Gerinnsel sich ablost, im
Blutstrom weiterwandert und eine
der Lungenarterien verstopft. Sie
kann auch in den Lungenarterien
selbst vorkommen. Eine Lungen-
embolie ist eine lebensbedrohliche
Komplikation.
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Aktiv werden gegen Thrombosen - einige Tipps

» Erndhren Sie sich gesund und ausgewogen mit viel Obst und
Gemiuse und einer ausreichenden Trinkmenge von mindestens
zwei Litern Wasser, Tee oder anderen ungestissten Getranken
pro Tag.

« Verzichten Sie auf das Rauchen.

» Bewegen Sie sich regelméassig - korperliche Aktivitat kann
einen positiven Einfluss auf Ihre Symptome haben und das Risiko
fur Thrombosen verringern.

» Vermeiden Sie langes Sitzen, z. B. im Auto, auf Langstrecken-
fligen oder am Schreibtisch, und tragen Sie eventuell Kompres-
sionsstrimpfe.

» Um die Durchblutung der Beine zu fordern, ist es gut, wenn Sie
immer wieder mal aufstehen und ein wenig herumlaufen.




Andere
Komplikationen

Komplikation
Milzvergrésserung

Eine weitere Komplikation hangt mit der
Stérung der Blutbildung im Knochen-
mark zusammen: der Milzvergrosse-
rung. Da in einer spateren Phase der
Erkrankung das Knochenmark mehr
und mehr durch Faser- und Bindegewe-
be ersetzt wird, schwindet die Fahigkeit
des Knochenmarks, neue Blutzellen zu
bilden. Die Blutbildung wandert in Milz
und Leber. Dies fuhrt zur Milzvergros-
serung und zu den damit verbundenen
Schmerzen im Oberbauch.

Was Sie tun kdnnen

Die Vergrosserung der Milz kann
ertastet werden. Zur genauen
Bestimmung der Milzgrésse kann lhr
Arzt eine Ultraschalluntersuchung
lhres Bauchs durchfuhren.
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MPN10-
Symptomerfassungsbogen

MPN10-Symptomerfassungsbogen -
Dokument Ihres Befindens

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

Er wurde von Experten speziell fiir Myeloprolife-
rative Neoplasien (MPN) entwickelt und soll Ihnen
und lhrem Arzt zeigen, wie effektiv Ihre derzeitige
Behandlung ist und wie sehr (oder wie wenig)
Symptome |hren Alltag beeinflussen.

Dazu haben die Experten die zehn haufigsten Symp-
tome der MPN-Erkrankungen erfasst. Die Bewertung
erfolgt Gber eine Skala von 0 bis 10, wobei die O fiir
«nicht vorhanden» steht und die 10 fiir «schlimmstes
erdenkliches Ausmass». So kdnnen Sie die Schwe-
re Ihrer Symptome sehr genau bewerten und tber
den Vergleich der wochentlichen Gesamtwerte die
Entwicklung verfolgen. Kontaktieren Sie Ihren Arzt,
wenn Sie eine Verschlimmerung der Symptome fest-
stellen.
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Kreuzen Sie zuerst den Schweregrad
der Erschopfung (Fatigue) in den

mit Ihrem behandelnden Arzt aus,
letzten 24 Stunden an.

such. Tragen Sie das Datum und
lhren Namen ein.

SYMPTOM L. wun
ERFASSUNG Datu:

Der MPN10 Symptomerfassungsbogen hilft lhnen, die Symptome lhrer Erkrankung
zu erkennen und aktiv zu verfolgen.

. . |
zumindest jedoch vor dem Arztbe- i ﬁ}"' 1
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1. Bitte beurteilen Sie Ihre Erschopfung (Mattheit, Miidigkeit) wihrend der letzten 24 Stunden.
Kreuzen Sie dazu die Zahl an, die das schlimmste AusmaB Ihrer Erschépfung am besten beschreibt.

SYMPTOME keine Erschdpfung schlimmste vorstellbare Erschapfung

Erschdpfung (Fatigue) 0 1

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

nicht vorhanden schlimmste erdenkliche Form

Schnelles Véllegefiihl beim Essen 0 1

Bauchbeschwerden

Inaktivitat

Konzentrationsschwierigkeiten®

Nachtschweil

Juckreiz**

Knochenschmerzen

Fieber (>37,8°C)

Unbeabsichtigter Gewichtsverlust*

1075447 Stand 06/2019

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

hsm (MPN] Symptom Assessment Form Total Symptom Score
ymptom Burden Scoring System Among Patients
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Die Ziele lhrer
Polycythaemia vera-
Therapie

Eine Behandlung, die Ihr Leben begleitet

Die Polycythaemia vera ist eine chronische Erkrankung. Als Standard der Thera-
pie gelten deshalb Verfahren, mit denen die Arzte lhre Krankheit langfristig gut
kontrollieren und Symptome lindern kénnen - damit Sie ein mdglichst normales
Leben flihren kdnnen. Dabei spielt auch die Erhaltung lhrer Lebensqualitat und
Ihrer Leistungsfahigkeit eine sehr wichtige Rolle.

Komplikationen vermeiden, Symptome lindern

Drei wichtige Ziele stehen bei der Behandlung der Polycythaemia vera im Fokus:
Erstes und vorrangiges Ziel ist es, die dauerhafte Uberproduktion lhrer Blut-
zellen zu senken (Hamatokritwert <45%), um die Fliesseigenschaften lhres
Blutes zu verbessern. Dadurch sollen Komplikationen wie z. B. Thrombosen (bei
einem Herzinfarkt oder einem Schlaganfall) oder Blutungen verhindert werden.

Was Sie tun kdnnen

Sprechen Sie mit Ihrem Arzt darUber, was Sie sich
personlich von der Therapie erwarten. So spielt

fur Sie moglicherweise mehr Lebensqualitat eine
wichtige Rolle, wenn Sie taglich mit Symptomen wie
Mudigkeit oder qualendem Juckreiz kampfen. Wenn
diese krankheitsbedingten Beschwerden durch die
aktuelle Behandlung nicht gelindert werden, kann Ihr
Arzt die Therapie moglicherweise umstellen.



Der Erhalt der Lebensqualitat ist nach
den arztlichen Leitlinien ein weiteres,
wichtiges Ziel. Unbehandelte Leiden
wie qualender Juckreiz und dauerhafte
Mudigkeit rauben manchmal viel Kraft,
schmalern die Leistungsfahigkeit und
storen den Alltag bis hin zur Berufsun-
fahigkeit. Deshalb sind Erkennung und
Behandlung der individuellen Symptome
von therapieentscheidender Bedeutung.

Das dritte Ziel tragt zur mdglichst lang-
fristigen Stabilisierung lhrer Erkran-
kung bei. Durch frihzeitige thera-
peutische Massnahmen, die auf die
Entwicklung Ihrer Erkrankung abge-
stimmt sind, soll der spatere Ubergang
in andere Erkrankungen wie Myelofi-
brose und akute myeloische Leukamie
verhindert werden.
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Welche Therapiemoglichkeiten
stehen fiir Sie bereit?

Eins vorweg: Eine Standardbehandlung fiir alle gibt es bei der Polycythaemia
vera nicht. Je nach Alter, anderen Erkrankungen, individuellen Wiinschen
und Stadium der Polycythaemia vera kbnnen verschiedene Methoden und
Medikamente angewendet werden, um

- die Anzahl der Blutzellen zu reduzieren und die Fliesseigenschaften des Blutes
Zu verbessern,

- kardiovaskulare Risikofaktoren zu reduzieren,
- Symptome wie Juckreiz und Midigkeit zu lindern (siehe Seiten 18 und 19).

Das Blut verdiinnen

Aderlass ist das Fundament Ihrer Therapie - eine seit jeher bewahrte Behand-
lung, um Ilhren Hamatokritwert schnell und einfach zu senken. Beim Aderlass
wird lhnen lhr Arzt zwischen 300 und 500 ml Blut entnehmen. Ziel ist es, lhren
Hamatokritwert, also den Anteil der festen Bestandteile im Blut, vor allem rote
Blutzellen, unter 45% zu halten. So wird das Blut diinnflissiger, und lhr Risiko
fir Durchblutungsstérungen und Thrombosen in grosseren Gefassen, wie z. B.
bei einem Herzinfarkt oder einem Schlaganfall, sinkt.

Ihr Arzt wird in der Regel zusatzlich eine medikamentdse Behandlung mit Ace-
tylsalicylsaure (ASS) verordnen. ASS hat die Eigenschaft, das Blut zu «ver-
diinnen» und so eine Verklumpung von Blutplattchen zu verhindern. Hier wird
lhr Arzt berlicksichtigen, ob ASS fiir Sie vertraglich ist oder ob Grinde gegen
ASS sprechen.



Zytoreduktive Therapie

Abhangig von lhrem individuellen Befinden, lhrem Hamatokritwert, der Grosse
Ihrer Milz und lhrer Risikoeinstufung (die Risikoeinstufung errechnet sich unter
anderem aus Ihrem Alter und dem Vorhandensein von thrombotischen Kompli-
kationen) kann der Arzt lhnen auch eine zytoreduktive Therapie verschreiben,
z. B. mit Hydroxyurea, Interferon oder einem Januskinase-Hemmer.

Zytoreduktive Medikamente kdnnen die Funktion des Knochenmarks einschran-
ken und dadurch die Produktion der Blutzellen verringern.

Hydroxyurea (HU)

Hydroxyurea wird als Standardtherapie bei Behandlung von Polycythaemia vera
eingesetzt. Es wirkt durch die Hemmung eines Enzyms, wodurch die Neubildung
von Zellen eingeschrankt wird (Zytostatikum).

Januskinase-(JAK-)Hemmer

Dies 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.
Dadurch sinkt die Zahl der im Blut zirkulierenden Zellen und folglich auch der
Hamatokrit.

Interferon-alpha (IFN)

Interferon ist ein hormon&ahnlicher Botenstoff, der auf die blutbildende Stamm-
zelle wirkt und bei der Mehrheit der Patienten eine Reduzierung der Blutzellen
bewirkt.

Momentan ist jedoch keine Behandlung bekannt, welche wirkungsvoll das Risiko
senkt, dass sich Ihre Polycythaemia vera zu einer Myelofibrose (MF) oder einer
akuten myeloischen Leukamie (AML) weiterentwickelt.
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So holen Sie sich lhre
Lebensqualitat zuriick

Achten Sie bewusst auf Veranderungen

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

Die Polycythaemia vera hat Einfluss auf viele Aspekte Ihres Wohlbefindens.
Wichtig ist es deshalb, dass Sie krankheitsbedingte Veranderungen in lhrem
Alltag im Auge behalten - aber auch Ihre positiven Méglichkeiten.

Beobachten Sie ganz bewusst:

+ ob und was sich in lhrem Befinden verandert

» was zu lhrem Wohlgeflhl 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 infrage kommen und wie oft Sie aktiv

werden konnen.

Was Bewegung fiir Sie bewegen kann

Korperliche Aktivitat hat viele positive Auswirkungen auf Ihr Gesamtbefinden
und wird von Arzten auch nach schwereren Erkrankungen schon in der Reha-
bilitation empfohlen. Als Patient mit Polycythaemia vera gibt es viele Bereiche,
in denen Sie von koérperlicher Aktivitat profitieren:

- Sie verbessern den Blutfluss und
verringern das Thromboserisiko.

* Bewegung senkt nachweisbar
das Risiko flur Herzinfarkt und
Schlaganfall.

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

« Ein moderates Training lindert

Midigkeit und Abgeschlagenheit.

 Auch die chronische Mudigkeit
(Fatigue) bei der Polycythaemia
vera 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 Selbstwertgefinl.

« Vor allem Ausdauersportarten

wie Wandern und Nordic Walking
sind bei der Polycythaemia vera
geeignet, um lhre korperliche
Leistungsfahigkeit zu verbessern.
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Entspannung hilft, alles leichter zu nehmen

Chronische Erkrankungen belasten - sie bringen Unsicherheiten mit sich
und damit méglicherweise Unruhe und Angste. Kurz: Stress. Bewéhrte
Entspannungstechniken helfen lhnen, Stressfolgen aktiv und besser zu
bewaéltigen und dadurch Lebensqualitat zurlickzugewinnen. Mit regelmassiger
Entspannung kénnen Sie splirbar etwas bewirken:

* bei Verspannungen und Verkrampfungen
* bei Erschopfungserscheinungen
« bei Beeintrachtigungen von Konzentration und Gedachtnis

Hier ein kurzer Uberblick tiber die bekanntesten Methoden der Entspannung, fiir
die auch ein relativ breites Angebot an Information und Kursen zur Verfiigung
steht:

« Autogenes Training -
fordert 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 kdrperliche Fitness mit meditativen Elementen flir mehr
Gelassenheit



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
ernahrungsbedingte 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
flir den personlichen Geschmack.

Psychologische Betreuung

Was Sie tun kénnen
Informieren Sie sichmit den Tipps
der Schweizer Gesellschaft fur
Ernahrung zur gesundenund
ausgewogenen Ernahrung - und
versuchen Sie, diese umzusetzen:
www.sge-ssn.ch

Sollten Sie Ernahrungsprobleme
haben, sprechen Sie unbedingt
mit Inrem Arzt dartber.

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

anderen mehr.
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Verstiandnis fordern:
Vier Tipps, wie Sie Familie und
Freunde einbeziehen

Erster Tipp - keine falschen Geheimnisse

Die Polycythaemia vera ist ein Einschnitt in lhr bisheriges Leben.
Doch die Belastungen und Umstellungen, die flir Sie damit verbunden
sind, werden auch flir nahestehende Menschen splrbar. Es ist des-
halb sinnvoll, Inre Familie und Ihre Freunde Uber die Erkrankung zu
informieren. Dies hilft, Missverstandnissen oder falschen Schlissen
vorzubeugen, wenn Sie beispielsweise nicht mehr in gewohntem
Umfang Zeit flir andere haben. Geben Sie den vertrauten Menschen
eine kurze Beschreibung der Krankheit und gegebenenfalls auch der
Einschrankungen und Belastungen, die die Erkrankung mit sich bringt.

36



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 tUber 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 echte Hilfe an

Bei einer Polycythaemia vera kann es vorkommen, dass Sie aufgrund
von Arztbesuchen oder korperlichen Beschwerden auch einmal we-
niger 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
Unterstilitzung ist es auch, wenn Sie ein Angehoériger zum Arztge-
sprach begleitet.

Vierter Tipp - Partnerschaft und Sexualitat

Bei der Polycythaemia vera konnen Symptome wie chronische M-
digkeit, Juckreiz, Schmerzen, Fieber und Nachtschweiss auch das
Bediirfnis nach korperlicher Nahe beeintrachtigen. Teilen Sie lhrer
Partnerin oder Ihrem Partner mit, wenn Sie sich kdrperlich unwohl
fuhlen und Sie deshalb kein Bediirfnis nach Nahe haben.
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Die Therapie unterstiitzen:
Drei Empfehlungen fiir lhr Arzt-
gesprach

Erste Empfehlung - gut informieren!

Bei einer chronischen Erkrankung wie der Polycythaemia vera ist
die partnerschaftliche Zusammenarbeit mit dem Arzt von beson-
derer Bedeutung: Denn die Behandlung begleitet Sie lhr Leben
lang. Je aktiver und vertrauensvoller Sie mit dem Arzt zusammen-
arbeiten und ihn Gber lhr 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 Hamatologe,
der bei der Polycythaemia vera meis-
tens auch die Diagnose stellt. Uber
Ihre Erkrankung sollten Sie immer alle
behandelnden Arzte informieren!




Zweite Empfehlung - gezielt nachfragen

Doch auch fur Sie ist Information wichtig. Gute Aufklarung tiber
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 |hr 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 Gefilihl 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 mdchten oder einen Arzt
suchen, bei dem die «Chemie» besser stimmt.
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Glossar

Akute myeloische Leukamie (AML)

Eine bosartige Erkrankung, die sich
entwickelt, wenn im Knochenmark zu viele
unreife blutbildende Zellen vorliegen und
diese in hoher Anzahl ins Blut wandern.
Das «akute» im Namen steht dafur, dass die
Erkrankung schnell fortschreiten kann.

Blutbild

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

Blutgerinnsel

(Thrombus oder Thrombose)

Ein Pfropf aus geronnenem Blut in einem
Gefass. Wenn sich der Pfropf I6st und

durch den Blutstrom bewegt, nennt man ihn
Embolus. Verschliesst dieser dann ein Gefass
vollsténdig, entsteht eine Embolie.

Blutplattchen (Thrombozyten)

Ein scheibchenférmiger Bestandteil des
Blutes, welcher die Blutgerinnung unterstitzt.
Wahrend der normalen Blutgerinnung
verklumpen die Blutplattchen miteinander
(Aggregation). Es ist eine Art «inneres
Pflaster» zum Stillen des Blutflusses.

Blutzellen
Siehe rote Blutzellen, weisse Blutzellen,
Blutplattchen.

Chronisch

Eine chronische Erkrankung ist eine
Erkrankung, die lang anhaltend ist. Der

Name leitet sich vom griechischen Wort
«chronikos» ab, was lang anhaltend bedeutet.
Myeloproliferative Neoplasien einschliesslich
der Polycythaemia vera werden als
chronische Erkrankungen angesehen, da sie
langsam fortschreiten und viele Symptome
von myeloproliferativen Neoplasien chronisch
sind.

Embolie

Wenn sich ein Blutgerinnsel (Thrombus) in
einem Geféass I6st und durch den Blutstrom
bewegt, nennt man ihn Embolus. Verschliesst
dieser dann ein Gefass vollstandig, entsteht
eine Embolie.

Fatigue (Erschopfung)

Ein Geflihl von Schwache und Midigkeit, das
Ihre Fahigkeiten fur die Arbeit oder andere
Aktivitaten einschrankt. Die Erschopfung
kann akut sein und plétzlich auftreten oder
sie ist chronisch und lang anhaltend.

Hamatokrit

Der Anteil aller Blutzellen am Gesamtvolumen
des Blutes. Hamatokritwerte unter 45% kon-
nen das Risiko flir Thrombosen und kardio-
vaskulare Komplikationen reduzieren.

Herzinfarkt

Das Absterben von Herzmuskelgewebe
aufgrund mangelnder Blutversorgung. Die
mangelnde Blutversorgung resultiert fur ge-
wohnlich aus einer vollstandigen Verstopfung
eines oder mehrerer Herzkranzgeféasse, die
das Herz mit Blut versorgen.

JAK2

JAK2 ist ein Eiweiss (Protein), das bei

allen Menschen vorkommt und die
Blutzellproduktion im Knochenmark steuert.
Es ist Teil eines Kommunikationswegs, mit
dem biologische Nachrichten in die Zellen
hinein Gbermittelt werden.

Januskinase (JAK)

Signalmolekiil in der Zelle, das die
Vermehrung und das Wachstum von Zellen
(z.B. Blutzellen) steuert.

Knochenmark

Das weiche blutbildende Gewebe, das

die Knochen ausflillt und unreife Blut-
zellen, sogenannte Stammzellen, enthalt.
Diese kdnnen sich zu roten Blutzellen, die
den Sauerstoff im Korper transportieren,
zu weissen Blutzellen, die Infektionen
bekampfen, oder zu Blutplattchen, die die
Gerinnung unterstiitzen, weiterentwickeln.



Lungenembolie

Verstopfung der zur Lunge fiihrenden
Pulmonalarterie oder einer Verzweigung
davon, oft ausgeldst durch einen Thrombus.

Milz
Bauchorgan, das die Funktion eines Filters fiir
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
myeloische Leukamie (CML).

Nachtschweiss

Starke Hitzewallungen, die nachts auftreten
und zu starkem Schwitzen mit Pyjamawechsel
fUhren.

Phlebotomie (Aderlass)
Verfahren zur Verringerung lhres
Blutvolumens.

Polycythaemia vera (PV)

Polycythaemia vera ist einer der Subtypen
der myeloproliferativen Neoplasien und
resultiert aus einer Uberproduktion

der Blutzellen, insbesondere der roten
Blutkoérperchen.

Prognose
Der wahrscheinliche Verlauf oder das
wahrscheinliche Resultat einer Erkrankung.

Pruritus

Medizinisches Synonym fiir Juckreiz.
Pruritus kann aufgrund von trockener oder
alternder Haut, Kontaktreaktionen der Haut,
Nahrungsmittelallergien, Nebenwirkungen
von Medikamenten, Krebserkrankungen,
Nieren- oder Lebererkrankungen, Parasiten
oder aus unbekannten Griinden auftreten.

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

Splenomegalie
Bezeichnung fir eine akute oder chronische
Vergrésserung der Milz (griechisch: Splen).

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

Thrombose

Wenn sich in einem Blutgefass ein
Blutgerinnsel bildet, kann dies sowohl in einer
Arterie als auch in einer Vene der Fall sein.
Das Gerinnsel selbst wird Thrombus genannt
(siehe Blutgerinnsel).

Tiefe Venenthrombose (TVT)

Ein Blutgerinnsel in einer tiefen Vene im
Oberschenkel oder Bein. Das Blutgerinnsel
kann sich I6sen und sich als Embolus im
Blutstrom bewegen.

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

Zytoreduktive Therapie

Behandlung mit dem Ziel, mdglichst viele
der unkontrolliert wachsenden Blutzellen zu
entfernen.
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Links und Adressen

MPN Patientenunterstiitzungs- Umfassende Informationen zu
verein Schweiz Polycythaemia vera finden Sie auf:
Minzgraben 6 www.leben-mit-pv.de

3011 Bern www.mpn-netzwerk.de
info@mpnschweiz.ch www.spotlightonmpn.com
www.mpnschweiz.ch www.deutsche-fatigue-gesellschaft.de

www.onkopedia.com
Krebsliga Schweiz
Effingerstrasse 40

Diese Links flihren zu Websites anderer
Postfach Anbieter, flir deren Inhalte Novartis nicht
3001 Bern verantwortlich ist.

info@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch
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