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RESUMO: As neoplasias mieloproliferativas cromossoma Filadélfia negativo (PH-), em particular a
Mielofibrose, Policitemia Vera e Trombocitemia Essencial, representam um grupo heterogéneo de
distdrbios do sistema hematopoiético associado a sintomas debilitantes com consequente reducao
da qualidade de vida e impacto negativo nas atividades de vida didria dos doentes. Focados nestes
aspectos, algumas unidades hospitalares portuguesas iniciaram a monitorizacao e avaliagao sistema-
tica dos sintomas destes doentes tomando por base a escala Myeloproliferative Neoplasm Symptom
Assessment Form, Total Symptom Score (MPN-SAF TSS), conforme recomendado pelas guidelines da
National Comprehensive Cancer Network (NCCN). A escala, validada para a lingua portuguesa, tem
sido aplicada com o apoio das equipas de enfermagem destes centros. Os profissionais de salde en-
volvidos estiveram reunidos, em modelo de Focus Group, para debater os principais desafios inerentes
a utilizacao da escala MPN-10, na sequéncia do qual foi desenvolvido o presente guia. Foram identi-
ficados como aspetos mais relevantes na aplicacdo da escala: 1) ter em consideracao que se trata de
uma escala de auto-preenchimento; 2) a escala visa a avaliacao do impacto do sintoma recorrendo a
categorias numéricas e, 3) o profissional ndo deve remeter /induzir o doente para comparagdo com
avaliacdes anteriores. Para facilitar a compreensao da escala e metodologia de preenchimento pelo
doente foi desenvolvida informacdo adicional sobre cada um dos sintomas para utilizagao pelo pro-
fissional de salide no momento de informacao / esclarecimentos ao doente.
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ABSTRACT: Myeloproliferative neoplasms (PH-) - Myelofibrosis, Polycythemia Vera and Essential
Thrombocythemia - represents a heterogeneous disorders of the hematopoietic system associated with
debilitating symptoms with consequent reduction of the quality of life and negative impact on the daily
activities of of patients. The National Comprehensive Cancer Network (NCCN) guidelines, based on the
Myeloproliferative Neoplasm Symptom Assessment Form, Total Symptom Score (MPN-SAF TSS) tool,
were initiated by some Portuguese hospitals and began monitoring and, systematically, evaluating the
symptoms of these patients. This tool, validated for the Portuguese language, has been applied with the
support of the nursing teams. In Nurses Focus Group model they discuss the main challenges in using the
MPN-10 assessment tool, following which the present guide was developed. The most relevant aspects
of the application of this tool were identified: 1) to take into account that it is a self-completion scale;
2) the tool aims to assess the impact of the symptom using numerical categories and 3) the healthcare
professionals should not refer / induce the patient for comparison with previous evaluations. To facilitate
the understanding of the MPN-10 and methodology of filling by the patient, additional information was
developed on each of the symptoms for use by the health professional at the moment of information /

clarification to the patient.

KEYWORDS: Myeloproliferative neoplasms; Symptoms; MPN-10.

Introducao

Um painel de dez enfermeiros (oriundos de quatro
unidades hospitalares portuguesas) realizou um trabalho
com o apoio da Associagio de Enfermagem Oncolégica
Portuguesa (AEOP) com vista a criar um guia orientador,
para profissionais de satde, sobre a utiliza¢io da escala
MPN-10 em contexto clinico.

O guia tem como objetivo geral, uniformizar proce-
dimentos na avaliagio de sintomas em doentes com neo-
plasias mieloproliferativas através da aplicagio da escala
MPN-10. Esta escala estd validada para a lingua por-
tuguesa, para avaliagio de sintomas em doentes adultos
com estas patologias (Almeida et al., 2016; Emanuel RM,
2012). As orientagdes ao doente para o preenchimento da
escala devem ocorrer a cada visita 2 sua unidade de saude
permitindo a identificagdo dos sintomas e valorizagio do
respetivo impacto, na qualidade de vida.

A Mielofibrose (IMF), Policitemia Vera (PV') e Trom-
bocitemia Essencial (TE) sdo um grupo heterogéneo
de distirbios do sistema hematopoiético conhecido por
neoplasias mieloproliferativas BCR ABL negativo (Cro-
mossoma Filadélfia negativo, PH-) que estdo associadas
a uma importante carga sintomdtica, com consequente
redugio da qualidade de vida (Mesa et al., 2017; Harrison
et al, 2016; Arber et al., 2016). No presente documento,
sdo referidas como sindromes mieloproliferativos (SMP).

Os sintomas, decorrentes destas doengas, podem
incluir fadiga, prurido, suores noturnos, dor abdominal,
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saciedade precoce (estes dois relacionados com espleno-
megilia), sendo a fadiga, o sintoma mais frequente e mais
severo reportado pelos doentes (Harrison et al., 2016).

Os sintomas constitucionais sdo a febre, a perda de
peso e os suores noturnos que impactam no progndstico
do doente, estando contemplados nos modelos de estrati-
ficagdo do risco / prognéstico do doente (modelos IPSS,
DIPSS e DIPSS-Plus) (Mesa et al., 2017).

O MPN-SAF TSS (Myeloproliferative Neoplasm
Symptom Assessment Form, Total Symptom Score) consiste
numa avalia¢io vélida e concisa da carga sintomatica dos
doentes com neoplasias mieloproliferativas. Demons-
trou excelentes propriedades psicométricas, incluindo
validade convergente e de construgio, diferencas entre
grupos conhecidos e consisténcia interna. O MPN-SAF
TSS representa uma versio abreviada do MPN-SAF, que
capta a abrangéncia e complexidade dos principais sin-
tomas que caracterizam estas patologias (Emanuel et al.,
2012).

As guidelines da NCCN (National Comprehensive
Cancer Network) recomendam a avaliagio e monitoriza-
¢do dos sintomas na vigilincia e no curso do tratamento,
utilizando a MPN-SAF TSS (MPN10) (Mesa et al.,
2017). Esta ferramenta é de auto-avaliagio pelos doentes
e inclui a avaliagdo de 10 sintomas numa escala que vai
dos 0 aos 100 pontos.

A escala MPN10 foi alvo de tradugdo e validagio lin-
guistica para a populagio portuguesa (Almeida et al.,2016).



1. Significado e Objetivos da Escala MPN10

A escala MPN10 apresenta-se como uma ferramenta
eficiente, sensivel e confidvel para avaliar a carga sintoma-
tica em doentes com sindromes mieloproliferativos, permi-
tindo salientar os sintomas mais prevalentes num determi-
nado periodo de tempo (Emanuel et al., 2012). Trata-se de
um instrumento facilitador que permite avaliar a perspetiva
do doente, sendo uma escala de auto-preenchimento e, por
isso,um Patient Reported Qutcome.

Patient Reported Outcome (PRO) sio resultados em
saide avaliados diretamente pelo doente e baseados na sua
percecio relativa ao seu estado de satide / doenga e trata-
mento, sem interpretagdo da sua avaliagdo por um profis-

sional de satide ou outra pessoa. Podem referir-se a perce-
¢oes globais, estado funcional, sintomatologia, bem-estar,
qualidade de vida relacionada com a satde, satisfagio com
o tratamento, adesdo ao tratamento e/ou acontecimentos
diversos (FDA, 2009).

E, por isto, fundamental estabelecer que sendo a
escala de auto-preenchimento, a atribui¢io do impacto
do sintoma a um determinado valor numérico deve ser rea-
lizada pelo doente.

Adicionalmente, cada avaliagdo € tnica e relativa ao
momento de avaliagio pelo que o profissional nio deve
remeter / induzir o doente para comparagio com avalia-
¢oes anteriores.

m INFORMAQRO ADICIONAL

Sentiu necessidade de repouso fisico adicional ou tem incapacidade de realizar atividades de vida por sensacao de
exaustao fisica que se pode manter, mesmo em repouso. Qual o impacto que este sintoma teve nas tltimas 24 horas?

Sensacao de plenitude depois de comer uma pequena quantidade de alimento, ou antes de terminar uma refeicao

Sente-se enfartado mesmo antes de comecar a comer. Sente-se enfartado rapidamente. Tem apetite mas nao consegue

Tem mais dificuldade em manter atividades que requerem atengao. Qual o impacto que este sintoma teve na tltima semana?

Tem comich&o na pele apds contacto com dgua (depois do banho / quando exposto a ambiente quente e/ou hiimido)

Dor que se mantém mesmo quando esta parado - dor dos 0ssos longos (ex: bacia, membros superiores e membros

Aumento da temperatura corporal (>37,8) sem estar relacionada com outra causa que possa originar subida de

FADIGA Falta de energia e de motivacao, tanto fisica como mental, nas iiltimas 24 horas.
SACIEDADE PRECOCE
de tamanho normal.
comer. Deixa frequentemente a meio uma refeicdo normal no prato.
Qual o impacto que este sintoma teve na tltima semana?
INACTIVIDADE Parado, sem saber como agir.
Sente-se mais dependente de terceiros. Sente dificuldade ou reduziu o seu autocuidado.
Qual o impacto que este sintoma teve na Gltima semana?
DESCONFORTO Dor/ incomodo na zona entre o torax e a virilha.
ABDOMINAL Sente desconforto abdominal particularmente relacionado com:
- Ingestao de alimentos;
- Atividade fisica (subir/descer escadas);
- Obstipacao ou flatuléncia;
- Quando se baixa para apanhar coisas;
Qual o impacto que este sintoma teve na Gltima semana?
PROBLEMAS DE Diminuicao da capacidade para se focalizar, ter atencao.
CONCENTRAGAO
SUORES NOCTURNOS Transpirar durante o sono, mais do que o normal.
Necessita de mudar de pijama ou de lengéis, frequentemente a noite.
Qual o impacto que este sintoma teve na Gltima semana?
COMICHAO/ PRURIDO  Sensacdo desagradavel sentida na pele que leva a cocar.
Qual o impacto que este sintoma teve na Gltima semana?
DOR GSSEA
inferiores)
Dor que ndo seja nas articulagdes. Qual o impacto que este sintoma teve na tltima semana?
FEBRE
temperatura corporal.
A atribuicao de valor numérico deve espelhar de que forma a ocorréncia de episddios de febre o afetou.
Qual o impacto que este sintoma teve na Gltima semana?
PERDA DE PESO Perdeu /reduziu peso semintencao

Essa perda nao estd relacionada com outras causas (dieta/ pratica desportiva regular).
Qual o impacto que este sintoma teve nos Gltimos 6 meses? (se nao houve perda de peso =0)
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E por sua vez um instrumento facilitador para a inter-
pretagdo dos sintomas e para apoio na defini¢io de estra-
tégia de prevengio e tratamentos dos mesmos. Ajudar na
comunicagio multiprofissional, onde o doente deve ser o
centro de cuidados.

2. Interpretagao das categorias numéricas

Trata-se de uma escala numérica, com pontuagio de 0
(zero) a 10 (dez), em que € solicitado ao respondedor (neste
caso ao doente) para escolher a categoria que melhor des-
creve o impacto de cada sintoma no periodo determinado
(quanto cada sintoma afetou o doente).

As extremidades estio associadas a descri¢io em
texto, em que O (zero) corresponde a ausente e 10 (dez)
a pior imaginédvel. Sendo 0 (zero) a auséncia do sintoma,
considera-se de 1 a 3 (inclusive), sintoma ligeiro; de 4 a
6 (inclusive), moderado e de 7 a 10 (inclusive), sintoma
severo. Independentemente dos resultados finais, sugere-se
SEMPRE a articulagio com a equipa multidisciplinar para
o melhor acompanhamento e gestio de sintomas causados
pela doenga em cada pessoa doente.

Para facilitar o preenchimento da escala pelo doente, ¢
importante que o doente seja esclarecido e orientado sobre
os seguintes pontos:

* Avaliagio de sintomas deve procurar focar-se nas
ocorréncias relacionadas com a doenga

* A atribui¢io de um valor numérico dever estar rela-
cionada com o impacto para o doente, isto é, de que
forma a ocorréncia de cada sintoma afetou o doente
no periodo de tempo definido para cada questio.

* De forma a facilitar a compreensdo dos sintomas
poderd ser facultada informagdo adicional sobre o
mesmo, de acordo com a tabela abaixo representada.

Conclusao

O presente guia orientador pretende ser um facilitador
no processo de capacitagdo do doente acerca do preenchi-
mento de escalas numéricas, em particular da MPN-10.

Do focus group realgaram-se como principais aspetos a
destacar, a necessidade de ter em consideragio que se trata
de uma escala de auto-preenchimento; que a escala visa a
avalia¢io do impacto do sintoma recorrendo a categorias
numéricas e que o profissional nio deve induzir a resposta
do doente por comparagio com avaliagdes feitas noutros
momentos. Acredita-se que esta uniformizagio de priticas,
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permitird o melhor acompanhamento do doente na gestao
da sua doenga, potenciard a melhor comunicagdo com os
doentes e entre as equipas multidisciplinares e, trard, por
conseguinte, melhores resultados no que respeita a sua qua-

lidade de vida.

Financiamento: Associagio Enfermagem Oncolégica Por-

tuguesa (AEOP)
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