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Bienvenida

La mayorfa de las personas no esta
familiarizada con las neoplasias
mieloproliferativas. Por eso, recibir un
diagndstico de mielofibrosis puede

resultar desconcertante y abrumador.

A lo largo del proceso, y,
especialmente, en las primeras
semanas tras el diagndstico,

es habitual que surjan dudas y
preocupaciones. A veces incluso
sabemos qué queremos preguntar,
pero en consulta puede costar
expresarlo con claridad o recordarlo
en ese momento.

Las visitas con tu hematoélogo/a

son una oportunidad para acceder

a informacion fiable, comprender
mejor la enfermedad, saber como
manejarla en el dia a dia y anticipar
qué puede ocurrir en cada etapa.
Queremos ayudarte a aprovechar ese
espacio al maximo.

Por eso hemos creado esta guia:

para que puedas preparar cada
consulta, identificar lo que te gustaria
preguntar, ordenar tus principales
inquietudes y salir con respuestas
mas concretas. Encontraras
preguntas Utiles y espacios para
anotar la informacidn que te den, asi
como tus propias reflexiones.

Ademas, la guia incluye recursos
para registrar, segun tus necesidades,
sintomas y medicacion.

Construir una relacion de confianza

y mantener una comunicacion clara
con tu hematdélogo/a contribuira a
que el seguimiento y el tratamiento
sean lo mas efectivos posibles.
Témate el tiempo que necesites para
explorar esta guia y utilizarla como te
resulte mas util.

Tu voz importa. Y cada consulta es
una oportunidad para poner en el
centro tu bienestar.

Permitenos acompanfarte en este
camino.
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cComo usar
esta guia?

La guia se distribuye en 4 apartados:

Recomendaciones generales

Preguntas para formular a tu hematdlogo

O €

Puedes marcar aquellas preguntas que ya has realizado

Puedes anotar las respuestas a las preguntas

Diarios para el registro de sintormas y medicacion

03
@ i‘ ’ Recursos para ampliar informacidén

~

v

meédico. Ante cualquier duda, o para obtener

\A
Sk | #  Esta guia no pretende sustituir el consejo
= ! < mas informacioén, consulta con tu especialista.
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6 consejos para
provechar

al maximo la

consulta

OO 6 OC

€

Pregunta todo lo que necesites.

No dejes ninguna duda sin resolver, aunque no esté incluida en
esta guia.

Pide aclaraciones siempre que lo necesites.

Si algo no te queda claro, solicita que te lo expliquen de nuevo
o de otra manera. Si sientes que hace falta mas tiempo, puedes
pedir una nueva cita.

Lleva esta guia contigo y toma nota.

Anotar las respuestas y recomendaciones te ayudara a recordar
mejor lo hablado durante la consulta y a revisarlo con calma
después.

Valora acudir con un acompafante.

Contar con alguien de confianza puede ayudarte a recordar
informacion importante y a sentirte mas tranquilo/a.

Habla con sinceridad.

Compartir como te sientes, tus dudas o tus dificultades es clave
para tomar las mejores decisiones sobre tu tratamiento y tu
bienestar.

Lleva un registro de cémo te encuentras.

Anotar sintomas, cambios o preocupaciones te permitira
explicarlos con mas claridad en la consulta y ayudara a tu
hematdlogo/a a ajustar el seguimiento y el tratamiento si es
necesario.



La mielofibrosis es una enfermedad
de la sangre en la que el tejido
normal de la médula ésea —el
lugar donde se fabrican las células
sanguineas— se va sustituyendo en
parte por tejido fibroso. Este proceso,
llamado fibrosis, modifica el entorno
de la médula ésea y puede dificultar
la produccién normal de glébulos
rojos, glébulos blancos y plaquetas.
Como consecuencia, pueden
aparecer alteraciones en los analisis
de sangre y algunos de los sintomas
asociados a la enfermedad.

Es importante tener en cuenta

que no todas las personas con
mielofibrosis presentan los
mismos sintomas, ni con la misma
intensidad. Algunas pueden no notar
apenas molestias durante largos
periodos de tiempo, mientras que
otras pueden experimentar varios
sintomas a la vez

Conocerlos te ayudara a identificarlos
a tiempo, ponerles nombre y
comentarlos en consulta con tu

Mielofibrosis

hematdlogo/a. A continuacion,

se recogen los sintomas mas
frecuentes', ordenados de mayor a
menor frecuencia.

La presencia, el tipo y la evolucién
de los sintomas pueden cambiar con
el tiempo. Por eso, aunque algunos
de los sintomas que se describen

a continuacion no los tengas ahora,
es util conocerlos para poder
identificarlos y comentarlos con tu
hematdélogo/a si aparecen.

Mielofibrosis
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Cansancio o fatiga Debilidad general Dificultad para respirar Fiebre
persistente, que no o palidez, generalmente
mejora con el descanso relacionadas con la anemia

Sudoracién excesiva, Falta de apetito Pérdida de peso Dolor o sensacién de
especialmente durante sin causa aparente pesadez abdominal, en
la noche algunos casos relacionado

con el aumento del
tamanio del bazo

Aparicion de Dolor en huesos y Picor intenso, Infecciones frecuentes,
moretones o sangrado articulaciones especialmente después asociadas a una
con facilidad, debido del contacto con agua disminucion de los
a un bajo recuento caliente (por ejemplo, gldbulos blancos
de plaquetas tras la ducha)

(trombocitopenia)

Hablemos de Mielofibrosis 7
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Guia de
preguntas

Diagndstico y comprension
de la enfermedad

<Qué son las neoplasias mieloproliferativas?

Las neoplasias mieloproliferativas (NMP) son un grupo de enfermedades poco
frecuentes que se originan en la médula dsea’ el tejido donde se forman las
células sanguineas. En estas enfermedades, la médula dsea funciona de manera
alterada y produce una cantidad excesiva de algunas células de la sangre, lo que
puede afectar al equilibrio normal de la sangre*.

Existen distintos tipos de NMP en funcion de qué tipo de célula sanguinea se
produce en exceso. En esta guia nos referimos a las neoplasias mieloproliferarivas
clasicas con cromosoma Filadelfia negativo® y no incluimos, y no incluimos la
leucemia mieloide croénica.

Las NMP mas frecuentes — que representan aproximadamente el 95% de los

casos-, son:
Policitemia vera, en la que se Mielofibrosis, en la que la
produce un exceso de glébulos medula dsea se va sustituyendo
rojos y, en ocasiones, también de progresivamente por tejido
glébulos blancos y plaquetas. fibroso, lo que dificulta con el

tiempo la produccién normal de

Trombocitemia esencial, células sanguineas.

caracterizada por un aumento de
plaquetas.

Mielofibrosis Q



Las NMP se consideran un tipo de cancer de sangre crénico que suelen tener una
evolucién lenta y, cuando se diagnostican y tratan de forma adecuada, muchas
personas pueden llevar una vida normal®.

¢Por qué se produce la mielofibrosis?
<Qué riesgos tengo?

Actualmente no se conoce con exactitud por qué aparece la mielofibrosis. Lo que
si se sabe es que se desarrolla como consecuencia de un cambio adquirido en los
genes que regulan la produccién de las células sanguineas. Es decir, no se nace con
esta alteracion, sino que se produce a lo largo de la vida.

En la mayoria de las personas con mielofibrosis (aproximadamente entre el 50-60
%°) este cambio afecta a un gen Wlamado JAK2, aunque la enfermedad también
puede estar relacionada con cambios en otros genes, como CALR o MPL®, pero
existen casos en la que no presentan ninguna de estas mutaciones.

Estas alteraciones hacen que la médula ésea funcione de manera anormal, y, con el
tiempo, dificultan la produccion normal de células sanguineas®.

Aunque no exista una causa clara que explique por qué se producen estas
mutaciones, se han identificado algunos factores asociados, como la edad (la
enfermedad suele diagnosticarse entre los 60 y 70 afios®) y, en menor medida, la
exposicion a determinadas sustancias quimicas o a radiacion?.

Tras el diagndstico, es normal preguntarse por los riesgos asociados a la
mielofibrosis. Estos forman parte de la enfermedad y son aspectos que tu
hematoélogo/a tiene en cuenta y controla de forma regular.

Los principales riesgos de la mielofibrosis son:

Anemia y disminucion de las células sanguineas normales, una situacién que la
mayoria de las personas con mielofibrosis desarrollara a lo largo de la enfermedad?®
y que puede provocar cansancio, debilidad o dificultad para realizar las actividades
diarias®.

Aumento del tamario del bazo (esplenomegalia) y, en algunos casos, del higado, lo
que puede causar molestias o dolor abdominal. Esto ocurre porque estos érganos
ayudan a producir células sanguineas cuando la médula ésea no puede hacerlo'.

Riesgo de trombosis o de sangrados, aunque en menor medida, ya que las
alteraciones en las células sanguineas pueden afectar a la circulacién y a la
coagulacion'.

Mietofibrosis 10O



Ademas, algunos tratamientos pueden aumentar el riesgo de cancer de piel®. Por
este motivo, es importante utilizar proteccidn solar de forma habitual y comentar
con tu hematologo/a cualquier cambio que observes en la piel.

<Qué pruebas son necesarias para
confirmar el diagndstico?

Para confirmar el diagndstico de la mielofibrosis, el médico necesita combinar
varias pruebas. Las mas habituales son:

Andlisis de sangre (hemograma) Estudios genéticos y moleculares
Suele ser la primera prueba que Se realizan con sangre o médula
hace sospechar la enfermedad. 6sea para buscar mutaciones como
Permite detectar anemia (descenso JAK2, CALR o MPL, frecuentes en
de glébulos rojos) y alteraciones la mielofibrosis. Estas alteraciones
en el numero de glébulos blancos ayudan a confirmar el diagnostico
y plaquetas, que pueden estar y a conocer mejor el tipo de
elevados o disminuidos segun la enfermedad. En algunos casos, tu
fase de la enfermedad. hematoélogo/a podra solicitar un

estudio de genes mas amplios

Biopsia de médula ésea asociados a mielofibrosis.

Es una prueba clave para el

diagndstico. Permite observar si Pruebas de imagen (en algunos
la médula dsea presenta fibrosis casos)

(tejido cicatricial) y confirmar que la Pueden utilizarse, como la
produccion de células sanguineas ecografia, para valorar el tamario
esta alterada. del bazo y otros drganos, ya que

su aumento es frecuente en la
mielofibrosis.

La combinacion de estas pruebas permite al equipo médico confirmar el
diagndstico de mielofibrosis y decidir el seguimiento y tratamiento mas adecuados.

Mielofibrosis ]



¢Mi enfermedad puede evolucionar
a otra mas grave?

La mayoria de las personas con NMP puede convivir con la enfermedad de forma
estable durante muchos arios, especialmente cuando se realiza un seguimiento
médico regular y se siguen las recomendaciones de tratamiento®.

En algunos casos, la enfermedad puede cambiar o evolucionar con el tiempo hacia
formas mas graves. No obstante, es importante subrayar que esta evoluciéon no
ocurre en todas las personas.

En el caso de la mielofibrosis, la progresién a leucemia aguda se produce en
aproximadamente el 20% de las personas®, generalmente tras varios afios de
evolucion, aunque el ritmo de progresion es muy variable y no es igual en todas
las personas. La progresion hacia sindromes mielodisplasicos es menos frecuente y
también suele ocurrir a largo plazo®.

El riesgo de evolucion depende de distintos factores individuales que tu
hematologo/a valora y controla a lo largo del tiempo. Por este motivo, las
revisiones periddicas son muy importantes: permiten detectar cualquier cambio de
forma precoz y ajustar el tratamiento cuando sea necesario.

Si en algun momento notas cambios en tu estado de salud o tienes dudas sobre la
evolucion de tu enfermedad, coméntalo con tu equipo médico. Ellos estan ahi para
acompanfarte, orientarte y ayudarte a tomar las mejores decisiones en cada etapa.

¢Cuadl es mi prondstico? cQué factores se tienen en
cuenta para valorar mi prondstico?

Mielofibrosis
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<Qué especialistas formaran parte de mi
seguimiento?

¢La mielofibrosis es hereditaria?

Aungue la mielofibrosis tiene un componente genético, no se considera una
enfermedad hereditaria. Las mutaciones que la origina suelen ser adquiridas’,

Es decir, no se nace con ellas, sino que se desarrollan a lo largo de la vida® En
algunos casos puede existir una predisposicion genética que aumente el riesgo de
desarrollar la enfermedad, pero no de heredarlaz

Notas de mi
hematdlogo

Hablemos de Mielofibrosis |3



Guia de

preguntas

Cuando NO requiere
tratamiento

l

Seguimiento son
tratamiento activo en
casos seleccionados

’ Tratamiento

Este esquema resume las opciones de tratamiento mas habituales en la
mielofibrosis. No todas las personas siguen el mismo recorrido ni reciben los
mismos tratamientos. Tu hematdélogo/a valorara qué opciones son mas adecuadas
en tu caso, en funcidon de tu edad, antecedentes, sintomas y evolucion de la

enfermedad.

Opciones de tratamiento

Cuando Si requiere

Transplante

alogénico de

progenitores
hematopoyéticos

Elaboracién propia a partir de GEMFIN (2025)°

tratamiento

l

Tratamiento
de la anemia

l

Medicamentos
que estimulan la
produccién de glébulos
rojos. Farmacos
inmunomoduladores.
Corticoides a dosis bajas
en casos seleccionados

l

Tratamiento de
los sintomas y
manifestaciones
hiperproliferativas

l

Tratamientos
citoreductores.
Inhibidores de JAK.
Cirugia o radioterapia
en el bazo (casos muy
concretos)

Profilaxis
antitrombética:
En pacientes
con riesgo de
trombosis

Mielofibrosis |4



Qué tratamientos existen para mi enfermedad
y cual es el objetivo?

La mielofibrosis es una enfermedad muy heterogénea. Esto significa que, puede
presentarse de formas distintas en cada persona, para las que no existe un Unico
tratamiento vélido para todos los casos®.

El objetivo principal del tratamiento es controlar los sintomas y prevenir las
complicaciones de la enfermedad, especialmente la anemia, mejorar la calidad de
vida y prolongar la supervivencia® En algunos casos, si no hay sintomas ni signos
de riesgo, puede optarse por un seguimiento periédico sin tratamiento activo,
iniciandolo solo cuando sea necesario®.

Cuando se requiere tratamiento, el hematélogo valorara en la persona es candidata
a un trasplante alogénico de progenitores hematopoyéticos, que es actualmente
la Unica opcidn con potencial curativo. Sin embargo, dado que conlleva riesgos
importantes, solo un pequerio porcentaje de pacientes puede beneficiarse de esta
opcion'.

En la practica, para la mayoria de las personas con mielofibrosis el tratamiento se
centra en aliviar los sintomas y las manifestaciones de la enfermedad'. Para ello
existen diferentes opciones, que se seleccionan de forma individualizada?®.

Tratamiento de la anemia Profilaxis antitrombética
La anemia es una de las complicaciones Aunque el riesgo

mas frecuentes en la mielofibrosis y puede de trombosis en la
causar cansancio, debilidad o dificultad mielofibrosis es menor
para respirar. que en otras neoplasias

mieloproliferativas, en
algunos pacientes puede
ser necesario prevenir la
formacion de coagulos.

Tratamiento de los sintomas y
manifestaciones hiperproliferativas
Incluye sintomas generales como
sudoracion nocturna, pérdida de peso, picor
0 cansancio intenso, asi como el aumento
del tamario del bazo (esplenomegalia),

que puede provocar dolor abdominal o
sensacion de saciedad precoz.

El plan de tratamiento se decide siempre de forma personalizada, teniendo en
cuenta tu situacion clinica y tus circunstancias personales. Recuerda que puedes
dialogar con tu hematdlogo/a, plantear tus dudas y valorar juntos cuél es la opcion
gue mejor se adapte a ti en cada momento.

Mielofibrosis
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<Durante cuanto tiempo deberé seguirlo?

<Qué efectos secundarios puedo experimentar y
como puedo manejarlos?

<Qué es un trasplante alogénico y cuando se valora?

El trasplante alogénico de progenitores hematopoyéticos es, en la actualidad, el
Unico tratamiento con potencial curativo para la mielofibrosis®. Consiste en sustituir
las células madre afectadas de la médula ésea por células sanas procedentes de
un donante compatible, que no tiene por qué ser un familar.

En la practica, solo un pequefio porcentaje de pacientes es candidato a este
tratamiento (aproximadamente 1 de cada 10°). Esto se debe a que es un
procedimiento complejo, que conlleva riesgos importantes®™. Por este motivo, suele
reservarse para personas mas jovenes (menores de 70) con buen estado general y
con una mielofibrosis de riesgo intermedio -alto o alto, aunque cada caso se valora
de forma individual®.

Si tu hematoélogo considera que podrias ser candidato/a, antes de tomar cualquier
decisidn revisaran contigo de manera detallada los posibles beneficios y riesgos
del trasplante. Podras plantear tus dudas y participar en la eleccion de la opcion
terapéutica adecuada para ti.

Mietofibrosis |6



<Qué tratamientos de soporte existen para subir la
hemoglobina o las plaquetas?

¢Puedo vacunarme? ¢Qué precauciones debo tener?

<Qué pasa si un dia no tomo la medicacién o no
recuerdo haberla tomado?

¢Puedo tomar productos de herboristeria o
suplementos nutricionales?

Hablemos de Mielofibrosis
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Notas de mi
hematdlogo

{Existen ensayos clinicos en los que pueda participar?

Ademas de los tratamientos que se utilizan en la préctica clinica habitual, se estan
evaluando nuevas opciones terapéuticas a través de ensayos clinicos, con el
objetivo de seguir mejorando el manejo de la mielofibrosis.

Participar en un ensayo clinico puede ofrecer acceso a tratamientos innovadores,
aunque también puede implicar mas visitas, pruebas, y controles que el tratamiento
estandar™. Toda esta informacién se explica siempre antes de decidir si participar o
no.

La posibilidad de participar en un ensayo clinico depende de varios factores, como
la disponibilidad de estudios en ese momento, tu situacion clinica y los criterios
especificos del ensayo (edad, fase de la enfermedad, tratamientos previos u otras
condiciones médicas)™

Si te estas planteando participar en un ensayo clinico, es importante que lo hables
con tu equipo médico. Ellos podran informarte sobre los ensayos disponibles,
evaluar si alguno es adecuado para ti y acompariarte durante todo el proceso®
Antes de tomar una decisidn, recuerda plantear todas tus dudas, por ejemplo, la
duracién del estudio, los posibles riesgos y beneficios, o cémo te puede afectar en
tu dia a dia.

Mielofibrosis
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Guia de
preguntas

d Seguimiento y autocuidado

¢Con qué frecuencia tendré que acudir a revisiones?

<Qué andlisis o pruebas de seguimiento me pueden
realizar en las visitas?

Mielofibrosis



<Qué sintomas o signos debo anotar y comunicar?

SAnte qué signos/situaciones debo acudir a urgencias?

éCOmo sé si el tratamiento esta funcionando
correctamente? A qué debo estar atento?

<Qué controles se hacen para vigilar
el tamanio del bazo?

Hablemos de Mietofibrosis 2 ()



<Qué senales indican progresion de la enfermedad?

<Qué parametros de mi analitica controlaran?

é )
Notas de mi
hematdlogo

\ J
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Guia de
preguntas

4 Calidad de vida

¢Como puede afectar la enfermedad o el tratamiento
a mi vida diaria y laboral?

¢Puedo hacer actividad fisica?
<Qué tipo me recomienda?

Es muy positivo que te intereses por la actividad fisica. No solo puedes realizarla,
sino que incorporarla a tu rutina es recomendable, siempre que se adapte a tu
situacion personal y a las indicaciones de tu equipo médico.

No se trata de realizar grandes esfuerzos, sino en mantenerse activo mediante
actividades cotidianas como cocinar, salir a hacer la compra, o pasear. Este tipo de
ejercicios, de intensidad adecuada, puede ayudarte a descansar mejor, a manejar la
fatiga y a mejorar tu estado de animo®.

Mietofibrosis 22



Algunos consejos practicos:

Si estds pensando en practicar algun tipo de ejercicio estructurado, las
actividades suaves, no invasivas que combinen respiracién, movimiento y
meditacion, pueden ser una buena opcion.*

Sé prudente con los esfuerzos y paciente contigo mismo/a. No te exijas
demasiado al principio y aumenta la actividad de forma progresiva, segun te
vayas encontrando™.

Si realizas actividades al aire libre, protege tu piel del sol, especialmente si estés
recibiendo determinados tratamientos.

Lo mas importante es mantenerte activo/a de forma segura y adaptada a tus
necesidades y capacidades®. Prioriza las actividades mas importantes para ti y
distribuye tu energia a lo largo del dia, de manera que puedas gestionar mejor la
fatiga asociada a las NMP.

<Debo seguir alguna dieta o evitar ciertos alimentos
o alcohol?

Aunqgue no existe una dieta especifica para las neoplasias mieloproliferativas, llevar
una alimentacion saludable es indispensable para mantener el bienestar reducir

el riesgo de complicaciones™. En este sentido, la dieta mediterrénea es una opcién
muy recomendable”.

Se recomienda Conviene evitar/ limitar
Consumir frutas y verduras a diario © El consumo de carnes rojas y
(al menos 5 raciones al dia). carnes procesadas (embutidos,

hamburguesas...)
Huevos, carnes magras o blancas,

pescados, legumbres o frutos © AzUcares affadidos y bolleria
secos: entre 1y 3 raciones al dia, industrial.
segun tus necesidades.

Grasas saturadas
Pasta, patatas, arroz.de 2 a 3
raciones al dia, en funcién de tu
nivel actividad fisica

El exceso de sal en las comidas.

El alcohol (consumo moderado
o evitarlo, seguin cada caso y el

Incluir pan y cereales integrales de
tratamiento).

forma habitual

Utilizar aceite de oliva como grasa
principal.

Mantener una buena hidratacién (al
menos 4 vasos de agua al dia)

Mietofibrosis 23



Recuerda que cuidar tu salud pasa por realizar pequerios cambios progresivos,
con los que te sientas cémodo/a y que puedas mantenerlos en el tiempo. Si lo
necesitas, puedes consultar con tu hematélogo/a, un nutricionista o tu médico
de atencion primaria para adaptar la alimentacion a tus necesidades personales,
alergias o intolerancias. Antes de realizar cambios importantes en tu dieta, es
recomendable consultarlo siempre con tu equipo sanitario.

SEl tratamiento puede afectar a mi fertilidad o
embarazo?

Si estds pensando en quedarte embarazada, es completamente normal que tengas
dudas sobre como tu enfermedad y su tratamiento pueden afectar a la fertilidad o al
desarrollo del embarazo.

En la actualidad, no existe evidencia suficiente especifica sobre fertilidad y embarazo
en personas con mielofibrosis®. No obstante, los datos disponibles en otras NMP,
como la policitemia vera y la trombocitemia esencial, indican que las personas

con NMP pueden presentar un mayor riesgo de complicaciones obstétricas en
comparacion con la poblaciéon general Entre las mas frecuentes se encuentran

las pérdidas gestacionales, especialmente durante el primer trimestre, y en menor
medida, el parto prematuro o el retraso del crecimiento intrauterino®®.

En cuanto a la fertilidad, actualmente no se sabe con certeza si las NMP la afectan
de forma directa, ya que la evidencia es limitada. Algunos estudios sugieren que
las tasas de natalidad en mujeres con MPN podrian ser mas bajas, aunque no

estan claramente establecidos los motivos. Lo que si se conoce es que algunos
tratamientos citoreductores indicados para las NMP pueden afectar a la fertilidad® o
estar contraindicados durante la preconcepcién y el embarazo®.

Por todo ello, es fundamental comunicar tu deseo gestacional y planificar

el embarazo con tu equipo médico. Ellos valoraran tu situacion, ajustaran el
tratamiento si es necesario y organizaran un seguimiento adecuado durante la
gestacion y después del parto, con el objetivo de cuidar tanto tu salud como la del
bebé.
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<Qué impacto puede tener en mi vida sexual?

<¢Doénde puedo recibir apoyo psicoldgico?

<Donde puedo contactar con otros pacientes?

cTengo derecho a ayudas sociales, discapacidad o
adaptaciones laborales?
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¢Como puedo distinguir los sintomas propios de la
menopausia de los de la enfermedad o su tratamiento?

¢Coémo puedo sobrellevar la fatiga
y la pérdida de apetito?

<Qué puedo hacer para aliviar la sensacién de
hinchazén abdominal o saciedad precoz?

( )
Notas de mi
hematdlogo

\ J
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Registro de sintomas (Escala MPN-10)

La escala MPN-10 es un cuestionario breve que se utiliza para conocer cémo afectan los sintomas de tu
enfermedad a tu dia a dia. Puedes rellenarla antes de cada visita de seguimiento y asi ayudar al equipo médico
a entender mejor tu situacion y a ajustar el seguimiento o el tratamiento si es necesario.

Fecha

@ Seleccione el nimero que describa el peor nivel de cansancio que ha experimentado durante las dltimas 24 horas

Fatiga/ cansancio

Marque el nimero que describa el grado de dificultad que ha tenido con cada uno de los siguientes sintomas
durante la semana pasada

Saciedad temprana

Malestar abdominal

Inactividad

Problemas al concentrarse

Sudoracion nocturna

Picor (prurito)

Dolor 6seo (difuso, no dolor articular o artritis)

Fiebre (»37,8 °C)

Pérdida de peso involuntaria en los ultimos 6 meses

TOTAL (rango 0-100)
Caleule su puntuacién sumando los niimeros marcados:
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Fecha

f Seleccione el nimero que describa el peor nivel de cansancio que ha experimentado durante las dltimas 24 horas

Fatiga/ cansancio

8 9 10

j Marque el nimero que describa el grado de dificultad que ha tenido con cada uno de los siguientes sinftomas

durante la semana pasada
Saciedad temprana
Malestar abdominal
Inactividad
Problemas al concentrarse
Sudoracion nocturna
Picor (prurito)
Dolor 6seo (difuso, no dolor articular o artritis)
Fiebre (>37,8 °C)
Pérdida de peso involuntaria en los ultimos 6 meses

TOTAL (rango 0-100)
Calcule su puntuacion sumando los nimeros marcados:

8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
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Fecha

f Seleccione el nimero que describa el peor nivel de cansancio que ha experimentado durante las dltimas 24 horas

Fatiga/ cansancio

8 9 10

j Marque el nimero que describa el grado de dificultad que ha tenido con cada uno de los siguientes sintomas

durante la semana pasada
Saciedad temprana
Malestar abdominal
Inactividad
Problemas al concentrarse
Sudoracion nocturna
Picor (prurito)
Dolor 6seo (difuso, no dolor articular o artritis)
Fiebre (>37,8 °C)
Pérdida de peso involuntaria en los ultimos 6 meses

TOTAL (rango 0-100)
Calcule su puntuacion sumando los nimeros marcados:

8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
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Fecha

f Seleccione el nimero que describa el peor nivel de cansancio que ha experimentado durante las dltimas 24 horas

Fatiga/ cansancio

8 9 10

j Marque el nimero que describa el grado de dificultad que ha tenido con cada uno de los siguientes sintomas

durante la semana pasada
Saciedad temprana
Malestar abdominal
Inactividad
Problemas al concentrarse
Sudoracion nocturna
Picor (prurito)
Dolor 6seo (difuso, no dolor articular o artritis)
Fiebre (>37,8 °C)
Pérdida de peso involuntaria en los ultimos 6 meses

TOTAL (rango 0-100)
Calcule su puntuacion sumando los nimeros marcados:

8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
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Fecha

f Seleccione el nimero que describa el peor nivel de cansancio que ha experimentado durante las dltimas 24 horas

Fatiga/ cansancio

8 9 10

j Marque el nimero que describa el grado de dificultad que ha tenido con cada uno de los siguientes sintomas

durante la semana pasada
Saciedad temprana
Malestar abdominal
Inactividad
Problemas al concentrarse
Sudoracion nocturna
Picor (prurito)
Dolor 6seo (difuso, no dolor articular o artritis)
Fiebre (>37,8 °C)
Pérdida de peso involuntaria en los ultimos 6 meses

TOTAL (rango 0-100)
Calcule su puntuacion sumando los nimeros marcados:

8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
8 9 10
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Frecuencia Horadetoma Indicaciones Fechainicio Fecha fin
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Mas

informacion y
recursos

En las siguientes paginas web puedes acceder a mas informacion y recursos sobre
los temas que se han incluido en esta guia:

Diagndstico

Neoplasias mieloproliferativas, mielofibrosis, sintomas y pruebas
diagnésticas

Tratamiento de las neoplasias mieloproliferativas crénicas:
https://www.cancer.gov/espanol/tipos/mieloproliferativas/paciente/tratamiento-
cronicas-pdq

Guia educativa sobre la mielofibrosis:
https://www.gemfin.org/wp-content/uploads/2021/09/MaterialPacientesMF.pdf

Mielofibrosis:
https://www.aeal es/sindromes-mieloproliferativos-espana/4-mielofibrosis

Mielofibrosis primaria:
https://fcarreras.org/documentacion-pdf/la-mielofibrosis-primaria

Mielofibrosis primaria:
https://mpn-esp.es/wp-content/uploads/2021/01/MielofibrosisPrimaria.pdf

Tratamientos

Ensayos clinicos

Web de Registro Espariol de Estudios Clinicos (REEC):
https://reec.aemps.es/reec/public/web.html

Mielofibrosis
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Calidad de vida

Nutricién
Si tienes mielofibrosis, una dieta variada y equilibrada te puede ayudar:

https://www.novartis.com/es-es/stories/si-tienes-mielofibrosis-una-dieta-variada-
y-equilibrada-te-puede-ayudar

Ejercicio

La fatiga y el ejercicio fisico en las MPN:
https://mpn-esp.es/noticias/la-fatiga-y-el-ejercicio-fisico-en-las-mpn

Bienestar emocional

Por qué es importante tu salud mental (en inglés):
https://www.voicesofmpn.com/mpn-blog/mental-health-matters

Entidades de pacientes

MPN Espaia: https://mpn-esp.es

AELCLES: https://www.aelcles.org/leucemia
AECC: https://www.contraelcancer.es

AEAL: https://www.aeales

Fundacioén Josep Carreras: https://fcarreras.org
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