Viata cu neoplasm
mieloproliferativ (MPN)

Ghidul tau simplu de simptome

Fa-te auzit. Obtine ajutor.
Implica-te in conversatie.

Acest material educational este destinat pacientilor diagnosticati cu boli mieloproliferative si nu trebuie considerat o
alternativa la sfatul unui profesionist din domeniul sanatatii.







Speram cd acest ghid al simptomelor va va fi util. A fost conceput pentru pacientii
care se confrunta cu simptome cauzate de neoplasme mieloproliferative (MPN).
Tn aceast& brosura veti gési o scurta introducere in neoplasmele mieloproliferative,
precum si informatii mai detaliate despre principalele simptome care pot apdrea in
cadrul acestor afectiuni, pentru a va ajuta sa le intelegeti mai bine.

Experienta fiecdrei persoane cu MPN este unica si, uneori, simptomele pot fi dificil de
descris. Pentru a reda mai clar realitatea vietii cu MPN, cele mai frecvente simptome
din MPN sunt ilustrate in acest ghid.

Ghidul simptomelor oferd, de asemenea, informatii despre resurse care va pot ajuta
sd va monitorizati simptomele, pentru a intelege mai bine ce se intampld. Tinerea
unei evidente a simptomelor il poate ajuta pe medic sa inteleaga mai bine cum
evolueaza boala dumneavoastra.

Uneori, poate fi dificil sa gdsiti cuvintele potrivite pentru a-i explica medicului sau
asistentei medicale cum va afecteazd simptomele viata de zi cu zi. Scopul acestui ghid
al simptomelor este sa va ajute sa va faceti auzit, sd cereti ajutor si sa va asigurati ca
primiti sprijinul de care aveti nevoie. De asemenea, vd poate ajuta sa le explicati mai
usor familiei si prietenilor cum va simtiti, pentru ca si ei sd va poatd sprijini mai bine.



Unele persoane fsi pot descrie mai usor simptomele si impactul pe care acestea il au
asupra vietii de zi cu zi. Pentru ele, ghidul simptomelor poate fi util pentru a transforma
monitorizarea simptomelor intr-un obicei si pentru a nota detaliile relevante intr-un
singur loc convenabil, cum este MPN10 Tracker.

Pe de alta parte, unele persoane se simt intimidate in discutiile cu personalul medical

si le este greu sa fsi descrie clar simptomele. De exemplu, cum fi poti explica unui
profesionist din domeniul sanatatii ca durerea osoasa pare sd vina din interiorul osului si
nu se amelioreazd, indiferent “cat masezi zona”? Sau cum poti descrie o oboseald atat

de intensa, incat nici mdcar urcatul scarilor nu mai este posibil?

Diagramele din ghidul simptomelor, impreund cu MPN10 Tracker, {i pot ajuta pe
pacienti sa fsi descrie si sa Isi raporteze mai usor simptomele, sa depaseascd teama de a
vorbi despre ele si sa nu se mai simta neputinciosi atunci cand nu sunt intelesi.

De asemenea, ghidul simptomelor poate fi util persoanelor cu MPN care lucreazg,
ajutandu-le sd le explice managerilor si colegilor impactul simptomelor, nevoia de
timp liber pentru programarile medicale si necesitatea unor ajustdri in perioadele de
oboseald accentuata.

Scopul ghidului simptomelor este sa fi ajute pe pacienti sa fsi gestioneze mai bine
MPN-ul, astfel incat boala sa nu le controleze viata.



Perspectiva unor pacieni cu
MPN asupra importantei
intelegerii simptomelor

De-a lungul timpului, simptome precum oboseala, ametelile, durerile osoase sau
confuzia au fost uneori luate in serios, iar alteori trecute cu vederea, in functie de
profesionistul din domeniul sdnatatii cu care au discutat pacientii. Intensitatea
simptomelor poate fi minimizata de familie sau chiar de personalul medical,
atat inainte, cat si dupa stabilirea diagnosticului.

Unele simptome sunt clar asociate cu boala si, prin urmare, au o cauza usor de
inteles. Altele pot parea, la prima vedere, fard legatura cu boala, ceea ce poate
ridica multe intrebari. Frica, anxietatea si frustrarea pot ingreuna intelegerea
acestor simptome. Intelegerea cauzelor lor si a legéturii dintre ceea ce se vede
sau se simte si boala poate face o diferenta semnificativa pentru pacient si
pentru familia sa.




Mielofibroza (MF), impreuna cu alte doua
MPN - trombocitemia esentiala (ET) si policitemia vera (PV) — alcatuiesc majoritatea
MPN-urilo.

Ca urmare, puteti deveni anemic(a) (nu aveti suficiente globule rosii). De asemenea,
puteti dezvolta trombocitopenie (numar scazut de trombocite) sau neutropenie
(numar scazut de celule albe din sange). Splina si ficatul pot incepe sa produca celule
rosii sangvine pentru a compensa faptul cd maduva osoasa nu mai functioneazd
corespunzator. Totusi, acestea nu pot inlocui complet functia normald a maduvei
osoase, iar ambele organe se pot mari. Deficitul de globule rosii si marirea splinei pot
duce la aparitia unora dintre simptomele comune ale MF.

Cancerul este un cuvant infricosator si, probabil, va simtiti anxios sau chiar speriat
cand medicul vd spune ca aveti aceasta boald. Incercati insa sa va amintiti ca

Medicul dumneavoastra va va oferi sfaturi si tratamentul care
functioneaza cel mai bine n circumstantele dumneavoastra individuale.

Maduva osoasa sanatoasa MF provoaca cicatrici
produce majoritatea in maduva osoasa,
celulelor sangvine de care impiedicandu-o sa produca

organismul are nevoie suficiente celule sangvine



Acest ghid de simptome va va ajuta sa recunoasteti simptomele frecvente ale MPN.

Este important sa fiti constienti de aceste simptome, deoarece unele pot fi neclare
sau pot trece neobservate in viata de zi cu zi. De exemplu, oboseala poate varia de la o
stare usoara de epuizare pana la incapacitatea de a vd desfdsura activitatile cotidiene.
Daca un simptom, cum este oboseala, va afecteaza capacitatea de a trdi normal, este
important sa cereti ajutor. Nu trebuie sd va simtiti vinovat pentru asta!

Nu trebuie sd va simtiti vinovat pentru acest lucru. Nu este nevoie sa suportati
simptomele 7n tdcere, deoarece exista optiuni terapeutice care va pot ajuta sd le
controlati sau sa le ameliorati.
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Afectiunea dumneavoastra face ca maduva osoasa hematogena (tesutul moale
din interiorul anumitor oase) sa produca mai putine globule rosii, ceea ce poate
duce la anemie - o cauza frecventd a oboselii. Acest lucru inseamna cd organismul
dumneavoastrd nu mai poate transporta oxigenul la fel de eficient, ceea ce
ingreuneazd efortul muscular.

Oboseala poate fi cauzatd de mai multi factori, iar anemia este doar una dintre
cauzele posibile. In orice situatie, discutati simptomele cu medicul dumneavoastra,
pentru a va putea evalua corect starea.

o ¢ 0
o ® ®
0 ¢ g L IS
o ® Py
o
Globule rosii Scaderea numarului Mai putin oxigen
normale globulelor rosii din disponibil pentru
sange muschii

Medicul dumneavoastra poate verifica dacd tratamentul pe care il urmati
functioneazd. De asemenea, medicul dumneavoastra si un dietetician va poate oferi
sfaturi despre cum sa va asigurati ca beneficiati de o alimentatie adecvata si de tera-
piile potrivite. Mentinerea unei stdri bune de sanatate prin exercitii fizice regulate si o
dietd echilibratd pot ajuta la combaterea oboselii.

S-ar putea sd va simtiti in continuare obosit si incapabil sd va indepliniti sarcinile de zi
cu zi, chiar si atunci cand va odihniti suficient.
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Satietate precoce

/plina fara sa mananc mai nimic/



Boala dumneavoastra poate determina splina si ficatul sa produca rosii sangvine. Acest
lucru poate duce la marirea splinei, care poate apdsa pe stomac si va poate face sd va
simtiti satul dupd ce mancati doar o cantitate micd de alimente.
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Splina produce Splina creste si Satul dupa portii
globule rosii apasa pe stomac foarte mici

Daca splina sau ficatul se mdresc in timpul tratamentului, medicul dumneavoastra
poate lua Tn considerare o altd optiune de tratament.

Dacd acest simptom nu este raportat, medicul dumneavoastra s-ar putea sd nu
observe ca starea dumneavoastra de sdndtate se agraveaza.



Disconfort abdominal

/o burta balonata/
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Afectiunea dumneavoastrd poate determina si alte organe decat mdduva osoasa,
cum sunt splina si ficatul, s producd celule rosii sangvine. Dacd splina sau ficatul
incep sa produca globule rosii, acestea se pot mdri. Acest lucru poate exercita
presiune asupra stomacului, ducand la dureri abdominale, disconfort sau indigestie.

Maduva osoasa
produce de obicei
globule rosii

Boala poate determina Presiunea asupra
alte organe sa faca stomacului provoaca
acest lucru, ceea ce le disconfort
poate mari

Daca splina sau ficatul se maresc in timpul tratamentului, medicul dumneavoastra
poate lua Tn considerare o altd optiune de tratament.

Splina sau ficatul marite vor continua sa provoace disconfort.

1
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Inactivitate/letargie

/nu am chef/nu pot sa fac nimic/
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Inactivitatea inseamnd sd simti ca nu poti face nimic. Letargia inseamna sa nu ai
dispozitia de a face ceva. Aceste stdri pot aparea ca urmare a efectelor fizice ale
oboselii asupra organismului. Starea de spirit poate fi mult scazutad, iar atunci cand
nu ai chef sa faci nimic, poate fi greu sa rdmai activ.

Oboseald si stare de Simti ca nu poti Ajungi sa
spirit scazute face nimic fii mult mai putin
activ

Medicul dumneavoastra poate verifica dacd tratamentul pe care il urmati
functioneazd si va poate recomanda o schimbare acestuia. De asemenea, va poate
ajuta sa va imbunatatiti starea de spirit prin mici ale stilului de viatd, de exemplu
prin schimbarea dietei sau cresterea nivelului de activitate.

S-ar putea sd continuati sd va simtiti neproductiv si incapabil sa indepliniti sarcinile
de zi cu zi.

13
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Probleme de concentrare

/nu ma pot concentra/
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Acest simptom poate fi cauzat de afectiunea dumneavoastrd, care determina
eliberarea de citokine (mesageri chimici care ajuta celulele s& comunice), ceea ce
poate duce la inflamatie la nivelul creierului. Se considera ca aceastd inflamatie
afecteazd vasele mici de sange, numite capilare, si este asociata cu dificultati de
concentrare si de gandire clara.

172

Eliberate de citokine Apare inflamatia Dificultati de
concentrare

Medicul dumneavoastra poate verifica dacd tratamentul pe care il urmati este
cea mai potrivita optiune pentru dumneavoastra si vd poate sfatui cum sd va
ameliorati simptomele.

Este posibil continuati sa aveti dificultati de concentrare.
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Transpiratii nocturne

/ma trezesc lac de transpiratie/
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Afectiunea dumneavoastra poate determina celulele sistemului imunitar sa
elibereze citokine, care provoaca un raspuns inflamator in organism. Aceasta
inflamatie va poate face transpirati abundent in timpul noptii.

Citokine eliberate de Raspuns inflamator Transpiratie excesiva pe
sistemul imunitar in organism timp de noapte

Transpiratiile nocturne pot fi uneori gestionate prin ajustarea tratamentului, la
recomandarea medicului, si prin masuri simple care va pot ajuta sa va simtiti mai
confortabil in timpul noptii, cum ar fi mentinerea unei temperaturi mai scdzute in
camera, purtarea unor haine usoare si folosirea lenjeriei de pat din materiale care
lasa pielea sa respire.

Transpiratiile nocturne pot continua sd va faca sa va simtiti inconfortabil,
fmpiedicandu-va sa dormiti bine — ceea ce Tnseamna ca veti fi obosit n timpul zilei.

17
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Mancarime (prurit)

/ma mananca pielea ingrozitor/
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Afectiunea dumneavoastrd poate determina celulele sistemului imunitar sa
elibereze citokine, care declanseazd un raspuns inflamator in organism. Aceastd
inflamatie poate provoca senzatia de mancdrime la nivelul pielii.

Sistemul imunitar Molecule de citokine Provoaca mancarime

In MPN, mancarimea poate fi redusa atunci cand boala este mai bine controlata.
Medicul poate evalua tratamentul actual si poate recomanda masuri suplimentare
pentru ameliorarea pruritului si ingrijirea pielii.

Pruritul poate continua sa va creeze disconfort si sa va afecteze calitatea vietii.

19
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Dureri osoase

/ma dor oasele, articulatiile si corpul/
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Afectiunea dumneavoastrd poate determina inmultirea celulelor stem din oase.
Acest lucru poate intinde si stimula periostul (invelisul osului), ceea ce poate
provoca durere.
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Celulele osoase se Periostul este intins Acest lucru duce la
inmultesc durere osoasa

Medicul dumneavoastra poate verifica dacd tratamentul pe care il primiti
functioneazd si va poate ajuta sa gdsiti modalitati de a controla durerea osoasd.

Durerea poate continua sa va creeze disconfort si sa va afecteze calitatea vietii.

21
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Pierderea in greutate

/am slabit parca peste noapte/
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Boala dumneavoastra poate cauza pierdere in greutate. Acest lucru se poate intampla
deoarece puteti avea mai putind poftd de mancare din cauza satietatii precoce
(senzatia de satietate dupa ce ati mancat doar o cantitate mica de alimente) sau din
cauza durerilor abdominale, a disconfortului ori a indigestiei provocate de mdrirea
splinei sau a ficatului.

Este important de retinut ca nu orice pierdere in greutate este neapdrat ddundtoare.
Mentinerea unei greutati corporale sanatoase, prin exercitii fizice regulate si o
alimentatie echilibratd, este importantd. Cu toate acestea, scaderea brusca sau
neintentionatad in greutate poate fi cauzatd de afectiunea dumneavoastra si ar trebui
discutata cu medicul dumneavoastra.

' <

Aport alimentar Disconfort abdominal Pierdere in
redus datorita datorat organelor greutate
satietatii timpurii interne marite

Medicul dumneavoastra poate verifica dacd tratamentul pe care il urmati
functioneazd si poate lua Tn considerare alte optiuni de tratament. De asemenea,
medicul dumneavoastrd sau un dietetician va poate oferi sfaturi despre cum sa
aveti o alimentatie adecvata.

Este posibil sa continuati sa pierdeti in greutate, ceea ce vd poate afecta calitatea
vietii.

23
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/simt fierbinteala si ma acopar de sudoare/
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Afectiunea dumneavoastrd poate determina celulele sistemului imunitar
sa elibereze citokine care duc la un raspuns inflamator in organism. Aceasta
inflamatie va poate provoca febrd.

Citokine eliberate
de sistemul imunitar

Raspunsul inflamator
in organism

,
ZIN

Temperatura
corpului creste

Afectiunea dumneavoastra poate determina celulele sistemului imunitar sa
elibereze citokine, care declanseaza un raspuns inflamator in organism. Aceastd

inflamatie poate provoca febra.

Febra persistenta sau necontrolatd poate continua sa va afectezestarea generald si

calitatea vietii.

25
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Pregatirea pentru urmdtoarea intalnire
cu medicul sau asistenta medicala
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Timpul petrecut in cadrul consultatiei cu medicul si asistenta medicald poate

trece foarte repede. De aceea, este util sd va asigurati ca adresati toate intrebdrile
importante si ca le oferiti informatiile necesare despre starea dumneavoastrd, astfel
incat sd va poata recomanda tratamentul si sprijinul adecvate. Dacd va acordati putin
timp Tnainte de fiecare programare pentru a va gandi la ce doriti sa spuneti sau sa
intrebati, puteti valorifica mai bine timpul petrecut impreuna.

lata cateva sfaturi de luat Tn considerare Tnainte de urmatoarea programare:

modificarile simptomelor intre programadri folosind formularul =] et
MPN10 Tracker special creat. Acest lucru se poate face si ek
online la oy

sau accesati -ul E'..B'-Il'ij:-h.-.

formularul MPN10 Tracker completat si intrebdrile pregatite atunci mergeti la
consultatie. Este util sd aveti la dumneavoastra un caiet si un pix, pentru a nota
raspunsurile primite.

un membru al familiei sau un prieten sa vd insoteasca la consultatii, pentru a va
oferi sprijin emotional. La aceste intalniri, persoana respectiva poate lua notite sau
poate adresa intrebari la care poate dumneavoastrd nu v-ati gandit.

cd MPN este o afectiune cronica, iar pe parcursul evolutiei sale pot apdrea perioade
mai bune si perioade mai dificile. De aceea, este important sa fiti pregatit pentru
aceste schimbdri si sa discutati cu medicul sau cu asistenta medicala despre orice
problemad, pe masurd ce aceasta apare.

sursele suplimentare de informare disponibile, fie online, fie impreund cu medicul
sau asistenta medicala.

cu ceilalti. Exista si alte persoane care trdiesc cu MPN si se confruntd cu simptome
asemanatoare cu ale dumneavoastra. Uneori, poate fi de ajutor sd luati legatura cu
cineva care ntelege prin ce treceti
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Este important sa va monitorizati simptomele, astfel incat dumneavoastra si medicul
dumneavoastra sd puteti urmari evolutia bolii. Daca observati ca simptomele se
modifica, se agraveaza sau va simtiti din ce in ce mai rau, este foarte important

sd anuntati echipa medicala. Tinerea unei evidente a simptomelor ajuta, atat pe
dumneavoastra, cat si pe medicul dumneavoastra, sa intelegeti cum va afecteaza
acestea viata de zi cu zi si cum evolueaza in timp. intelegand mai bine ce se intampls,
medicul dumneavoastra vd poate oferi sprijinul necesar, astfel incat sa nu trebuiasca sa
suferiti in tacere.

MPN10 este un instrument conceput de experti de renume international pentru a va
ajuta sa va urmadriti simptomele MPN. Pentru a incepe, urmati pasii de mai jos:

Accesati si selectati, folosind butoanele
din partea de sus a paginii, daca doriti sd monitorizati simptomele pentru MF, PV sau ET.

Utilizati glisoarele pentru a evalua seve- Descarcati rezultatele si discutati-le cu
ritatea fiecarui simptom pe o scara de la medicul dumneavoastra la urmatoarea

0 (absent) la 10 (cel mai sever) si apoi vizitd, astfel incat acesta sd poatd vedea
apasati pe butonul de salvare. cum va afecteazd MPN-ul.

Raportul chestionarului MF Tracker . . . . e
Puteti adresa urmatoarele intrebari atunci cand
discutati aceste scoruri ale simptomelor cu medicul
dumneavoastra:

41/100 . _ . e
+ De ce este important sa-mi urmdresc sau sa-mi
Simptomele dvs. monitorizez simptomele?
. « Sunt unele simptome mai important de urmarit
e indeaproape decét altele?
5m « Cum imi pot da seama dacd simptomele se
e cind mincr) 40 datoreazd MPN sau nu?
70 « Cefinseamnd dacd simptomele mele par s3 se
atenueze?
40
s 4 « Cum Tmi pot gestiona sau urmdari mai bine
? simptomele?
i) Inactivitate 20 L N
' + Ceimispuneinrautdtirea sau accelerarea
10 simptomelor despre starea bolii mele si optiunile
3 mele de tratament?
0
) piecdre nelntentionata i geutate 4

Acum cd ati inceput sd va monitorizati simptomele, puteti urmari modul in care acestea se
schimba in timp. Incercati sa va evaluati simptomele in aceeasi zi din fiecare sdptamang,
pentru a observa un tipar care va poate ajuta, atat pe dumneavoastrd, cat si pe medicul
dumneavoastrd, sa intelegeti mai bine simptomele si modul in care acestea va afecteaza.
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