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Descoberta 7

No Dia Internacional das Neoplasias Mieloproliferativas fomos falar com a AEOP sobre a
importancia da avaliagdo e monitorizagao dos sintomas dos doentes com neoplasias
mieloproliferativas.

As neoplasias mieloproliferativas representam um grupo heterogéneo de disturbios do
sistema hematopoiético. Quais as principais preocupacdes nesta area para doentes e
familiares?

As maiores preocupacoes passam por duas vertentes: uma é a fase de se diagnosticar
especificamente de que tipo de doenca mieloprolifarativa se trata, para melhor se definir o
plano terapéutico. A segunda, passa pela necessidade de gestdo dos sintomas debilitantes
gue, em muitas situacdes, tém um forte impacto no dia a dia dos doentes, interferindo
também com a vida de muitos dos seus familiares.

A gue sintomas devemos prestar atencdo?

Sao doencas tumorais, neoplasicas, da medula 6ssea em que ha um excesso de producao
de um ou mais tipos de células sanguineas, maduras, acumulando-se na medula e no
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sangue periférico. Na fase inicial, estas doencas s&o invisiveis e silenciosas. E comum as
pessoas com este género de diagndstico desenvolverem um certo isolamento social porque
0S outros nao entendem os problemas pelos quais estao a passar. Muitas vezes sentem-se
mal pelo cansaco que a propria doencga provoca ou pelos efeitos secundarios dos
tratamentos. Os sintomas sdo inespecificos e “mal entendidos”.

Os principais sintomas podem incluir fadiga, prurido, suores noturnos, dor abdominal,
saciedade precoce, dor éssea e febre.

A fadiga é o sintoma mais frequente e mais severo reportado pelos doentes. Entre os
doentes com neoplasias mieloproliferativas, os doentes com Mielofibrose sdo geralmente os
gue reportam maior carga sintomatica e que manifestam menor qualidade de vida.

Ha mecanismos de prevencgéao?
N&o existem especificamente mecanismos de prevencéo destas doencas.

Estas doencas sao raras e o diagndstico, na maioria das vezes, baseia-se em altera¢des do
hemograma persistentes (como por exemplo, o0 aumento da hemoglobina, na Policitemia
Vera ou 0 aumento das plaguetas, na Trombocitose Essencial) ou em biépsias da medula
Ossea (a Mielofibrose é caracterizada por fibrose da medula éssea, para além do excesso de
producédo de células mieldides).

Como em todas as neoplasias, existem fatores ambientais e externos que temos de ter em
atencao como forma de prevencéo da doenca oncolégica.

O que é a escala de sintomas MPN10? Como funciona e qual o beneficio da sua
utilizacédo para os doentes?

Sabemos que a Mielofibrose, a Trombocitose Essencial e a Policitemia Vera apresentam um
conjunto de sintomas comuns. Com base nisto, definiu-se uma escala com dez sintomas, tais
como a fadiga, a saciedade precoce, o desconforto abdominal, a inatividade, os problemas
de concentracdo, 0s suores noturnos, o prurido aquagénico (uma comichdo na pele quando
em contacto com a agua), as dores 0sseas, a febre e a perda de peso. O que se pretende é
gue o doente com neoplasia mieloproliferativa classifique, a intensidade dos sintomas, huma
escala de 0 a 10, em que 0 é a auséncia do sintoma e 10 € o pior imaginavel e, idealmente,
com uma periodicidade mensal.

Sabemos que a AEOP tem um projeto em torno destas patologias. Pode sucintamente
explicar-nos em que consiste este projeto?

A gestéo destas doencas implica, uma constante preocupacéo em aliviar 0os sintomas e em
prevenir as complicacdes. Este projeto foca-se precisamente na avaliagdo e monitorizagao
dos sintomas dos doentes com estas patologias. Para tal, as equipas de enfermagem dos
servicos de hematologia de diferentes hospitais portugueses, através da utilizacdo da escala
MPN-10, tém sistematizado esta avaliacdo e registo dos sintomas, potenciando um melhor
acompanhamento e envolvimento de toda a equipa multidisciplinar. Esta escala, quando
devidamente utilizada, funciona como uma estratégia de prevencao e gestao dos sintomas,
sempre na otica de potenciar aos doentes a melhor qualidade de vida possivel, adaptada a
uma nova realidade de doenca.



Para as pessoas, no geral, e os doentes, em particular, onde podem procurar mais
informacao sobre estas patologias?

O nosso estudo vai mais longe do que apenas a analise da carga sintomatica usando a
escala MPN-10. No ambito deste projeto, foram criados alguns documentos que achamos
essenciais ao apoio informativo dos doentes e familiares sobre como gerir os sintomas,
conhecer melhor estas doencas, servir de elo de ligacédo entre o doente e os profissionais
que o tratam, possibilitando uma maior personalizagédo terapéutica. Um dos documentos é
sobre O que devo saber sobre os sintomas das doengas Mieloproliferativas?, e outros trés
sao guias de apoio sobre Mielofibrose, a Policitemia Vera e a Trombocitemia Essencial. Por
outro lado, crihmos um site aberto e que disponibiliza informacao essencial sobre estas
doencas, a que os doentes podem recorrer para obterem mais informacdes. O site é:
http://mpn10.aeop.pt 3.
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