PATIENTDAGBOK MPN



KANN IGEN
DINA SYMTOM

MPN-dagboken har tagits fram av Novartis i samarbete med Blodcancer-
forbundet. Syftet med dagboken ar att visa vikten av att beskriva sina
symtom tydligt och darigenom underlatta for lakaren att fatta ratt beslut
om lamplig behandling och omhandertagande. Materialet har granskats av
Mats Merup, hematolog och docent.

TILL DIG SOM HAR MPN

En diagnos med MPN (myeloproliferativa neoplasier) kan vara forknippat
med ett antal karaktaristiska symtom. Detta har exempelvis visats i

MOSAICC-studien'. Du som lever med MPN har naturligtvis din egen
upplevelse av olika symtom och det kan vara svart att beskriva hur du
kanner for din lakare, annan vardpersonal och anhoriga. Vi hoppas att den

har foldern kan hjalpa dig att beskriva dina symtom mer exakt. Anvand
garna guiden och skriv ner dina symtom for att fa en overblick over nar
du besvaras av dina symtom och hur de utvecklas over tid. Tanken ar att
detta ska kunna anvandas som ett underlag som gor det enklare for dig
att fortydliga dina symtom nar du diskuterar med din lakare.

Det ar viktigt att din lakare far veta hur du verkligen kanner for att kunna

hjalpa dig pa basta satt.

Lise-lott Eriksson, ordforande Blodcancerforbundet
www.blodcancerforbundet.se

Blodcancerforbundet finns till for dem som har drabbats av blodcancer
eller annan allvarlig blodsjukdom, narstaende och personal inom
hematologi. Besok garna var hemsida for mer information.

1. Lesley A. Anderson et al, American Journal of Hematology, Vol. 90, No. 10, October 2015

UR LAKARENS
PERSPEKTIV

MPN omfattar tre relativt ovanliga blodsjukdomar: polycytemia vera, essentiell
trombocytopeni och myelofibros. Eftersom sjukdomarna ar kroniska maste man
som patient lara sig leva med dem, och oftast gar det att leva ett ganska normalt
liv trots sjukdomen. Ménga ganger upptacks MPN nar laboratorieprover visar
hoga roda blodkroppar eller hoga trombocyter. Symtomen pa sjukdomen kan da
vara obetydliga eller diskreta. Forskning har dock visat att patienter med MPN
har manga fler symtom an vi tidigare har forstatt.

Ibland ar det inte helt latt att forsta vilka besvar som verkligen orsakas av
sjalva MPN-sjukdomen. Besvar och symtom kan ju ocksa ha att gora med
andra livsomstandigheter eller andra sjukdomar och medicineringar.

Vi har idag tillgang till behandlingsmojligheter for att lindra besvar sa att
MPN-patienter kan fungera sa normalt som majligt i sin vardag. Genom att
rapportera sina symtom till sjukvardspersonal tror vi att omhandertagandet av
MPN och situationen for den enskilda patienten kan forbattras.

Mats Merup, docent och specialist inom hematologi
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/jag kanner mig sa trott, sa trott/
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DETTA KAN BERO PA

Trotthet, fatigue, ar vanligt och kan ha manga orsaker som exempelvis
mediciner, sjukdomar, nedstamdhet eller andra tillstand. Ett sadant kan vara
anemi, blodbrist. Din sjukdom kan fa benmargen, den blodproducerande
vavnad som finns i skelettet, att producera farre roda blodkroppar, vilket kan
leda till anemi. Din kropp kan da inte transportera syre pa ett effektivt satt.
Det kan gora det svarare for dina muskler att fungera som de ska. Trotthet
vid MPN kan ha manga orsaker och har inte alltid samband med sjukdomens
svarighetsgrad eller med anemi.
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VAD KAN OM JAG INTE
JAG GORA? GOR NAGOT?
Om du beskriver dina symtom
kan din lakare undersoka om den
behandling du far fungerar, eller
overvaga andra alternativ. Du . .
kan aven fa rad om hur du kan fa O]cmtdl..ftltntet%or na%o.’.ctlt(an :u
i dig tillrickligt med naring. Att °kr Sak a; hYara lr ’ F°°
halla kroppen i god form genom UL | Vil CIRg):
regelbunden traning och en
balanserad diet kan hjalpa mot
exempelvis trotthet och depression.




PRURITUS

/helt outhardlig klada/
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DETTA KAN BERO PA

Sjukdomen kan gora att cellerna i ditt immunforsvar frisatter cytokiner, som satter
igang en inflammatorisk reaktion i kroppen. Inflammationen kan orsaka klada.
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VAD KAN OM JAG INTE

JAG GORA? GOR NAGOT?

Om du beskriver dina symtom

kan din lakare undersoka om Om du inte gor nagot kan kladan
behandlingen som du far fungerar. fortsatta att skapa obehag och
Du kan aven fa rdd om andra paverka din livskvalitet.

atgarder som kan lindra kladan.




DETTA KAN BERO PA

De har symtomen kan bero pé’\ att din sjukdom orsakar en inflammation i de
minsta blodkarlen vilket paverkar signaloverforingen i din hjarna.

FORVIRRING

/jag kan inte tanka klart/
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OM JAG INTE

GOR NAGOT?

VAD KAN

JAG GORA?

Om duinte gor nagot kan det
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Om du beskriver dina symtom
kan din lakare undersoka om
din behandling fungerar som

den ska, eller om den eventuellt

behover andras.

vara svart for lakaren att forsta
hur du kanner. Det blir svarare
att paverka situationen.



PASSIVITET

/jag har ingen lust att gora négonting/

DETTA KAN BERO PA

Nedstamdhet och trotthet kan orsakas av inflammation och blodbrist.
Kombinationen av dessa kan leda till en negativ spiral
dar symtomen kan forstarka varandra.

pSSIV

VAD KAN

JAG GORA?

Om du beskriver dina symtom
kan din lakare undersoka om den
behandling du far fungerar, eller
overvaga andra alternativ. Du kan
ocksa fa forslag pa olika satt att

hantera din nedstamdhet. Det kan
exempelvis vara en livsstilsforandring
eller forandring av matvanor.

OM JAG INTE

GOR NAGOT?

Om du inte gor nagot kan det

vara svart for lakaren att forsta

hur du kanner. Det blir svarare
att paverka situationen.



o
NATTLIGA DETTA KAN BERO PA
S v E T T N I N G A R Din sjukdom kan gora att immunforsvaret frisatter cytokiner. Da reagerar kroppen
med en inflammatorisk reaktion som kan ge kraftiga svettningar under natten.

/att vakna upp helt genomsvettig/
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VAD KAN OM JAG INTE

GOR NAGOT?

JAG GORA?

Om du beskriver dina symtom
kan din lakare undersoka om
behandlingen fungerar, och kan
aven ge dig rad om hur du kan

M iygg gpr SO ‘
hantera dina nattliga svettningar.

Kan dina nattliga svettningar
fortsatta och forsamra din somn.




SKELETTSMARTA

[skelettet, lederna och kroppen varker/

DETTA KAN BERO PA

Sjukdomen kan gora att antalet blodceller i benmargen okar och
kan paverka benhinnan, periosteum. Det kan gora ont.
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VAD KAN

JAG GORA?

Om du beskriver dina symtom
kan din lakare undersoka om
behandlingen fungerar, och kan
aven ge dig rad om hur du kan
hantera din skelettsmarta.

OM JAG INTE

GOR NAGOT?

Kan smartan fortsatta och
paverka din livskvalitet.



VIKTNEDGANG

/jag minskar patagligt i vikt/

DETTA KAN BERO PA

Din sjukdom kan gora att du tappar vikt. Det kan bero pa att du inte kanner dig
hungrig eller att du snabbt blir matt efter ett litet mal mat. Det kan ocksa bero
pa obehag frén buken eller matsmaltningsbesvar pa grund av att vissa organ i
kroppen, tex mjalten, ar forstorade. Sjukdomen kan aven ge okad metabolism
som kan ge ett storre energibehov. Detta kan leda till viktminskning.*
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OM JAG INTE

VAD KAN
JAG GORA? GOR NAGOT?
Om du beskriver dina symtom
kan din lakare undersoka om din
behandling fungerar. Din lakare Kan du fortsatta att minska i vikt
vilket inte ar bra pa langre sikt.

eller dietist kan ocksa ge dig rad
om hur du far i dig tillrackligt
med naringsamnen.

*Det ar viktigt att notera att all viktnedgang inte ar ohalsosam.
For att bibehalla en halsosam kroppsvikt ar regelbunden traning och en balanserad kost viktig.
Plotslig eller oavsiktlig viktnedgang kan orsakas av din sjukdom och bor diskuteras med din lakare. 17



FEBER

[forhojd kroppstemperatur, kanske med frossa och huvudvark/

DETTA KAN BERO PA

Din sjukdom kan gora att immunforsvaret frisatter cytokiner som leder till en
inflammatorisk reaktion i kroppen. Detta kan i sin tur orsakar feber.

VAD KAN

JAG GORA?

Om du beskriver dina symtom
kan din lakare undersoka om din
behandling fungerar och kan
ge dig rad om hur du kan

hantera din feber.

OM JAG INTE

GOR NAGOT?

Kan febern fortsatta och kan
paverka din livskvalitet.



TIDIG
MATTNADSKANSLA

/Jag kanner mig matt utan att ha atit sarskilt mycket/
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DETTA KAN BERO PA

Sjukdomen kan fa mjalten att vaxa till. Det skapar ett tryck mot magsacken.
Det kan gora att du kanner dig matt redan efter ett litet mal mat.

VAD KAN

JAG GORA?

Om du beskriver dina symtom
kan din lakare undersoka om
din mjalte vaxer och kan da

avgora om behandlingen du far

fungerar eller om det finns andra

behandlingsmojligheter.

OM JAG INTE

GOR NAGOT?

Kan den forstorade mjalten ge
besvar som bor behand|as.
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BUKSMARTA ~ DETTA KAN BERO PA

lont i magen/ Din sjukdom kan fa andra organ an benmargen, exempelvis mjalten eller
levern, att borja producera roda blodkroppar. Om mijalten eller levern tar over
blodbildningen kan dessa organ forstoras. Det kan orsaka tryck mot magen
som kan ge buksmarta, obehag och matsmaltningsbesvar.
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VAD KAN OM JAG INTE
JAG GORA? GOR NAGOT?
N
% N
” S
/,/3, \\ Om du beskriver dina symtom
/f \\\ kan din lakare undersoka om

. ‘ Forstorade organ kan ge
% UPpor; \ \\“ din mjalte eller lever vaxer besvar som bor behandlas.
fPM.fT, JOM N S‘ under behandling. Lakaren kan Det ar viktigt att du diskuterar

da avgora om din behandling dina symptom med din lakare.
fungerar korrekt.
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DINA SYMTOM | DETTA KAN BERO PA

/beskriv hur du kanner dig/ Anvand utrymmet nedan for att kort beskriva dina symtom.

VAD KAN OM JAG INTE
JAG GORA? GOR NAGOT?

25



DINA SYMTOM | DETTA KAN BERO PA

/beskriv hur du kanner dig/ Anvand utrymmet nedan for att kort beskriva dina symtom.

VAD KAN OM JAG INTE
JAG GORA? GOR NAGOT?
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Novartis Sverige AB, Torshamnsgatan 48, 164 28 Kista, tel 08-732 32 00.
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