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Wiadomosé, ze ktos, na kim Ci zalezy, cierpi na powazng
chorobe, moze by¢ trudna i dezorientujgca.

Nie wspominajgc juz o tym, Ze schorzenie, o kiérym mowa, jest tak
rzadkie, ze najprawdopodobniej nigdy wczesniej o nim nie styszafes.

Niniejszy przewodnik ma na celu przekazanie Ci niezbednych
informacji na temat akromegalii, aby poméc Ci zrozumieé, przez co
obecnie przechodzi Twéj przyjaciel lub cztonek rodziny. Wyjasni
réwniez, w jaki sposéb stan pacjenta i jego leczenie moze wptyngé
na niego w przysztosci. Ponadto znajdziesz tu kilka sugestii, jak
zaoferowaé wsparcie w sposéb, ktéry bedzie pomocny dla was
obojga.




Ipis trefci

(o to jes’f akromegalia? ,

Krétkie wprowadzenie o przyczynach, oznakach i objawach choroby.

Jak leczy sig akromegalig? 7

Maty przewodnik po réznych metodach leczenia, ktérych zastosowanie moze poméc
w postepowaniu z chorobg i jej objawami.

Jak akromegalia moze wptywaé na zdrowie i cate 2ycie? 9

Przeglqd wielu réznych sposobéw, w jakie akromegalia moze wptywaé na codzienne
zycie teraz i w przysztosci.

Jak moge poméc? I

Wskazéwki dotyczqgce tego, o czym powinno sie rozmawiaé z przyjacielem lub
cztonkiem rodziny i co robié.



Chodzi gtéwnie o hormon wzrostu

Akromegalia jest spowodowana nadmiarem hormonu wzrostu.

W normie Akromegalia

‘ Hormon wzrostu

HoRMoNY

Hormony to substancje chemiczne, ktére dziafajg w organizmie jak
postaricy. Po wytworzeniu sie w danym obszarze organizmu wedrujg
do innych czesci ciafa i kontrolujq prace komérek oraz narzqdéw.

—



U niemal wszystkich oséb z akromegaliq nadmiar hormonu wzrostu
jest spowodowany przez przerost tkanki w przysadce mézgowe;.

C~ C~

W normie Akromegalia

gruczolak przysadki

Ten przerost tkanki jest zwany gruczolakiem
przysadki (to rodzaj fagodnego guza, ktéry prowadzi
do akromegalii, ale nie powoduje raka).

Co to jest przysadka
mozgowa?

Przysadka mézgowa, zazwyczaj
wielko$ci mniej wiecej ziarna
grochu, wisi tuz pod mézgiem,
w poblizu tylnej czesci jamy
nosowe;.

Wytwarza wszelkiego rodzaiju

hormony, ktére wplywajg np. na
metabolizm (jak szybko organizm
spala energie) i ptodnosé.




Jaki wptyw moze mie¢ akromegalia?
Akromegalia moze wywolywaé oznaki i objawy z dwéch powodéw:

1. Zbyt duza ilo$é hormonu wzrostu

2. Przerost tkanki w poblizu mézgu i nerwu wzrokowego
(ktéry wysyta sygnaty z oka do mézgu)

Coto jest IGF-1?

IGF-1 jest jednym z hormondw, a jego poziom mozna okresli¢ przy
pomocy prostego badania krwi. Osoby z aktywnq akromegaliq
majq znacznie wyzsze stezenie IGF-1 niz osoby bez akromegalii.
Badanie IGF-1 we krwi to kluczowy sposdb obserwacji akromegalii
i odpowiedzi na leczenie. Podczas gdy poziom hormonu wzrostu
naturalnie wzrasta i spada w ciggu dnia (w odpowiedzi na spozyte
jedzenie i napoje), poziom IGF-1 pozostaje wzglednie staty przez
calq dobe.



U 0séb bez akromegalii IGF-1 pomaga we wzroscie, wplywajqc na to, jak organizm
wykorzystuje i przechowuije biatka, weglowodany oraz ttuszcze. Kiedy jest go jednak
za duzo, moze powodowaé réznego rodzaju zmiany i objawy:

oy

Zwroc uwage: Objawy akromegalii mogg sie bardzo réznié¢ w zaleznosci od osoby —
przedstawiona tu lista nie jest kompletna.




Zwroc uwage: Jest to ogdlny
przewodnik — proces leczenia
kazdego czfowieka musi byé
dostosowany do jego indywidualne;
sytuacji, dlatego kolejnosé i rodzaje
leczenia mogq sie rézni¢ od
przedstawionych tutaj.

Chirurgiczne

Krok 2.

Zmniejszanie pozostafosci gruczolaka przy pomocy
wstepnej farmakoterapii (zazwyczaj tabletki albo
zastrzyki przyjmowane codziennie lub okresowo)

— jezeli okaze sie skuteczne, bedg musiaty by¢
stosowane przez cafe zycie.



O Krok 4.

Radioterapia gruczolaka, ktéra powoduije jego
stopniowe kurczenie sie i obumieranie. Osiggniecie
petnego rezultatu moze trwaé miesigce lub lata (w tym
czasie moze by¢ konieczna farmakoterapia), po ktérych
dalsze leczenie moze nie byé potrzebne, poza niektérymi
hormonalnymi terapiami zastepczymi — ze wzgledu na
uszkodzenie zdrowych tkanek.

Dowiedz sie wiecej: Popro$ chorego na
akromegalie przyjaciela lub cztonka rodziny
o pozyczenie Przewodnika po leczeniu.
Zawiera on wigcej informacji na temat
kazdego z etapdw leczenia.

Jak diugo trwa leczenie?

Poniewaz akromegalia jest bardzo ztozonq chorobgq, jej opanowanie
moze zajq¢ od kilku miesiecy do lat. Nawet po skutecznym
wyleczeniu gruczolak przysadki moze czasami odrastaé — osobom
chorujgcym na akromegalie bedq prawdopodobnie zalecane
okresowe badania kontrolne przez cate ich zycie.



Leczenie moze by¢ wymagaijgce

Od operacji przez leczenie farmakologiczne po radioterapie
— moze by¢ potrzebnych wiele réznych krokéw.

Moze powodowac inne komplikacje zdrowotne

Bezdech senny (powazne schorzenie, ktére moze prowadzi¢ do niedoboru snu),
cukrzyca, problemy z sercem oraz zmiany w ptodnosci i popedzie pfciowym sq
powszechne u 0séb z akromegaliq — wszystkie wymagajg monitorowania i okre$lonego
sposobu leczenia.

Akromegalia moze réwniez sprawié, ze konsekwencije niektérych infekcji — takich jak

COVID-19 - bedq bardziej dotkliwe.
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Wiele pobytow w szpitalu i wizyt lekarskich

W opieke nad osobami z akromegaliq moze byé zaangazowanych
co najmniej 14 réznych lekarzy specjalistéw lub pracownikéw stuzby
zdrowia.

Ciezko przez to przejs¢

Spowodowane tym wszystkim obcigzenie emocjonalne moze by¢
ogromne i przyttaczajgce — Twoje zrozumienie oraz wsparcie

bedzie nieocenione.

Twoja rola

Nie umniejszaj znaczenia tego, co mozesz zrobié dla swojego
przyjaciela lub cztonka rodziny. Juz samo czytanie teraz tego
przewodnika przygotuje Cig dobrze do tego, aby zapewnié
choremu tak bardzo potrzebne wsparcie i otuche.

Na stronie 11 znajduje sie wiecej sugestii dotyczqgcych
sposobdw, w jakie mozesz pomdec.
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Bgdz obecny, aby zauwazaé ich mysli i uczucia

Zycie z rzadkim schorzeniem, ktére czesto jest nieznane

i niezrozumiane, bywa izolujgce. Spojrzenie na pewne sprawy
z perspektywy chorego moze sprawiaé Ci trudno$é. Sama
$wiadomo$é, ze jeste$ tam, aby go wystuchaé - najlepiej bez
osqdzania i préb udzielania rad - bedzie ogromng pomocag.

Rozwaz mozliwosé zaoferowania udziatu
w spotkaniach

Dodatkowa para uszu do stuchania i rgk do robienia notatek

moze pomdc nawet bardziej, niz myslisz. Twoje wsparcie moze

by¢ nieocenione, jesli chodzi o pomoc Twojemu przyjacielowi

lub cztonkowi rodziny we wspétpracy z pracownikami opieki
zdrowotnej, np. w podejmowaniu $wiadomych decyzji dotyczqcych
wyboru leczenia (ale pamigtaj, ze oni nie napisali tego przewodnika
— nie jest to wigc nieformalna prosba z ich strony, a jedynie sugestia,
by rozwazyé zapytanie ich, czy nie chcieliby Twojej pomocy, jesli
uwazasz to za stosownel).

Staraj sie nie wywierac presiji

Czasami mozesz mieé wrazenie, ze Twéj przyjaciel lub cztonek
rodziny nie podchodzi do swojej choroby lub jej leczenia

w odpowiedni sposdb. Moze sie tez okazaé, ze rozmowa o tym
nie pomogfa w zmianie ich nastawienia. Chociaz Twoje obawy
prawdopodobnie wynikajg z mitoéci i pragnienia zapewnienia
im wszystkiego, co najlepsze, warto pamietad, ze przez takie



zachowanie Twéj przyjaciel bqdz cztonek rodziny moze poczué
sie winny lub krytykowany. To moze ich powstrzymywaé, zamiast
motywowaé. Sprébuj porozmawiaé o swoich watpliwosciach

z zaufanym przyjacielem, cztonkiem rodziny lub terapeutq albo
po prostu je zapisz. Mozesz dzieki temu uzyskaé szerszq
perspektywe, ktéra da wszystkim przestrzen potrzebng do
osiggniecia jok najbardziej pozytywnych rezultatéw.

Szanuj ich odpowiedzialnos¢

Osoby cierpigce na przewlekte schorzenia, takie jok akromegalia,
osiqgajq najlepsze wyniki, dopdki to one same odpowiadajg za
radzenie sobie ze swoimi objawami, leczeniem i zyciem codziennym.
Wszystko, co mozesz zrobié, aby wspieraé ich samodzielno$é,
bedzie pomocne.

Pamietaj, ze Twoja pomoc moze zrobié wielkg
roznice

Kazdy z nas traci czasem z oczu swojg wartos$é. Ktos, kto cierpi

z powodu objawdéw akromegalii i/lub poddaije sie leczeniu

tego schorzenia, nie jest wcale inny. Jeéli pomozesz swojemu
przyjacielowi lub cztonkowi rodziny przypomnieé sobie o ich
wartosci i pozytywnym wptywie, jaki mieli i nadal mogq mieé na
Twoje zycie, bedzie to miato ogromne znaczenie. Pamietaj, ze

nie musisz komunikowaé tego stowami, jeéli nie potrafisz — réwnie
wazne moze byé po$wiecenie czasu, by byé tam dla nich lub poméc
im poczué, ze sq zaangazowani w inne aspekty Twojego zycia.

Sprobuj dostrzegaé pozytywy

Szukanie rzeczy, za kiére mozna byé wdzigcznym (takich jak glebsza
relacja lub zmiana perspektywy), moze byé tak samo pomocna dla
Ciebie, jok i dla Twojego przyjaciela lub cztonka rodziny, zwlaszcza
iedli jestes z nimi wystarczajqco blisko, zeby diagnoza miata na Ciebie
znaczqgcy wplyw osobisty. Pomocne moze byé réwniez przywotanie
momentdw w Twoim Zyciu, w ktérych musiafes radzi¢ sobie z trudnymi
sytuacjami, np. w pracy lub w Zyciu rodzinnym. Przypomnij sobie, jak
znalazles sife, by je przezwyciezyé. To doswiadczenie przygotuje Cie
do tego, aby stawié¢ czota nowemu wyzwaniu.
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Dbaqj o siebie

Jesli jestes w bliskim zwigzku lub mieszkasz z osobq chorg na
akromegalie, musisz mieé $wiadomo$é, ze prawdopodobnie bedzie
to dodatkowym obcigzeniem dla Waszej relacji — moze byé Ci réwnie
trudno pogodzié sie z diagnozq i jej osobistym wptywem na Ciebie jak
osobie, kiérg sie opiekujesz. To w porzqdku, ze czujesz sig z tym Zle.
Wazne, aby szukaé zaréwno praktycznej, jak i emocjonalnej pomocy,
iesli uwazasz, ze jej potrzebujesz. Dbanie o siebie pozwoli Ci by¢
najlepszym mozliwym wsparciem.

WSPARCIE

w TRoS(E o SIEBIE

Przewodnik Dobre samopoczucie
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