Przewoduik dla 036b z akromegalig



...prawdopodobnie Ty tez przezywasz wiele wzlotéw
i upadkow — podobnie jak w przypadku innych wizyt u lekarza
— zardwno przed diagnozg, jak i po jej otrzymaniu’.

Mozesz czué sie przyzwyczajony do rozmdéw

z pracownikami stuzby zdrowia, ale réwnie dobrze
mogq zdarzy¢ sie sytuacje, ze wyjdziesz z wizyty,
zastanawiajqc sig, co sie wiasnie stato?*.




Spis trefci

Prz%o‘l’owomie do wizy+

Niniejsza broszura zawiera kilka wartych rozwazenia propozyciji, ktére pomogg Ci
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(nie musisz pytaé o wszystko naraz!).

Przed kazdg wizytqg

Nowo zdiagnozowani — wizyty wstepne i badania obrazowe 8

Ustalona diagnoza i leczenie — dalsze postepowanie — wizyty kontrolne 13




Przygotuij liste pytan?

Gdy przed wizytq pojawiajq sie w Twojej glowie
pytania, mozesz zapisywad je w telefonie lub

w notatniku. Mozesz tez przeznaczyé troche czasu
na zastanowienie sie, co chciatby$ wiedzieé lub
omdwié — to pomoze Ci sig otworzy¢ podczas
samej wizyty. Patrz strony 7-16 z przyktadowymi
pytaniami dotyczgcymi réznych rodzajéw wizyt,
w ktérych mozesz uczestniczyé.

Réb wtasne notatki?

Nie bdj sie poprosi¢ o wiecej czasu podczas
wizyty, aby méc zanotowaé rzeczy, ktére wyjasnia

Ci lekarz.



Podczas wizy{’y

\ Bgdz szczery w kwestii swoich objawéow?¢

Akromegalia to ciezki stan. Nie musisz méwié, ze jest lepiej niz
w rzeczywisto$ci. Jesli to dla Ciebie istotne, porozmawiaj

z opiekujgcymi sie Tobg lekarzami o tym, jak sie czujesz
(emocjonalnie i fizycznie), poinformuj o wszelkich obawach oraz
niepokojach albo ze czujesz sie skrepowany, by o nich méwié.
Cztonkowie personelu medycznego Cie uspokojg — majq duze
doswiadczenie w leczeniu oséb z réznego rodzaju schorzeniami
i objawami. Nawet jesli sami nie bedg mogli udzieli¢ Ci
wsparcia, na pewno znajg kogo$, kto bedzie w stanie to zrobi,

i pomoggq Ci uzyskaé skierowanie do tej osoby.



Podczas wizy{’y

Pomysl o zadaniu spisanych pytan

By¢ moze jest co$, o czym chciatby$ porozmawiaé, ale nie
jestes pewien, jak podej$¢ do tematu, albo czujesz sie zbyt
skrepowany, by go zaczqé. Sprébuj zapisaé pytania na
kartce i wreczy¢ je lekarzowi, informujgc go, ze opowiadanie
o tym jest dla Ciebie trudne lub wstydliwe — w ten sposéb to
on bedzie méwié.




ZROB PODSUMOWANIE 2__

Pod koniec wizyty mozesz poprosié opiekujgcych

sie Tobg lekarzy o pomoc w podsumowaniu tego, co
zostato omdwione. Upewnisz sie, ze odpowiednio
zinterpretowate$ kluczowe punkty i kolejne kroki.

Dobrze jest rozmawia¢ wiecej o mozliwosciach
leczenia lub prosié¢ o dalszq profesjonalng
pomoc’®

Poniewaz akromegalia jest rzadkim schorzeniem, wiedza na jej temat
i sposoby leczenia mogq sie rézni¢ w zaleznosci od lekarza.

Jedli nie jestes pewien czego$, co powiedziat Ci opiekujgcy sie Tobg
lekarz, lub masz trudnosci z podjeciem decyzji w sprawie
konkretnego zalecanego leczenia, pomocne moze byé uzyskanie
dalszych informacji. W razie potrzeby mozesz zwrécié sie do
lokalnej grupy wsparcia dla pacjentéw z akromegalig.



Przyktadowe pytania do zadania**™"

Przed kazdg wizytq
Jak diugo bedzie trwafa wizyta?
Mam wiele pytar dotyczgcych mojej akromegalii
— czy moge umdwicé sie na dluzszg wizyte?
Czy pracownik stuzby zdrowia czutby sie komfortowo,
gdybym robit notatki z wizyty?

Wazne, aby pamietaé, ze to tylko przykfady -
niektére z nich mogq by¢ dla Ciebie bardziej
istotne od innych. Miejmy nadzieje, ze pomoze Ci
to zastanowi¢ sie nad dalszymi pytaniami, ktére
mégtbys zadaé.

Staraj sie réwniez nie wywieraé na sobie zbyt
duzej presji, aby zadaé wszystkie pytania za
jednym razem — pamietaj, ze zawsze mozesz
sprawdzi¢, w jaki sposéb zadaé dalsze pytania na
nastepne| wizycie.



Nowo zo\iaq nozowani

Pytania dotyczqgce wizyt wstepnych i badan
obrazowych




Nowo zo\iag nozowani

Pytania dotyczqgce wizyt wstepnych i badan
obrazowych




Radzenie sobie z badaniami obrazowymi
i neurochirurgiq

Jesli obawiasz sig, jak poradzisz sobie z ktéryms$ z tych zabiegéw,
poinformuj o tym opiekujgcych sie Tobg lekarzy — mogq oni
zarekomendowaé dalsze wsparcie, udzieli¢ porady i/lub wskazaé
materiaty Zrédtowe.

Dobrym pomystem jest rowniez zwrécenie sie do innych oséb, ktére
miaty podobne do$wiadczenia - skontaktuj sie z lokalng grupg
wsparcia spotecznosci chorych na akromegalie i sprawdz, czy mogq
Ci kogos polecié.

Kilka przydatnych wskazéwek na temat korzystania z technik
relaksacyjnych i uwaznosci, ktére pomogq przej$é przez te
procedury, mozna tez znalezé w poradniku Dobre samopoczucie.
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Do radiochirurga

>
>

Jakie ma Pan(i) Doktor do$wiadczenie w leczeniu akromegalii?
Na czym polega radioterapia? Prosze o pokazanie na
modelu/narysowanie mi schematu.

Mam klaustrofobie - czy sobie poradze?

Czy bede w stanie samodzielnie prowadzi¢ samochéd do i ze
szpitala?

Czy bede w stanie pracowaé/opiekowaé sie dzieémi wkrétce
po zabiegu?

Jakie sqg moje szanse na pomyslny wynik?

Jakie sq potencjalne powikfania i jok mozna sobie z nimi
poradzi¢?

Jak dtugo potrwa leczenie, zanim osiggnie swéj petny efekte
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Ustalona o\iaqmoza | leczenie

Pytania dotyczgce wizyt kontrolnych

Do endokrynologa

13

Jakie mam opcje leczenig, jeéli objawy nie sq w petni opanowane?

W jaki sposéb moge wybraé pomiedzy tymi zabiegami?

Czy wybrana opcja leczenia jest najlepszym sposobem radzenia sobie
z objawami lub problemami, ktére sq dla mnie w tej chwili
najwazniejsze?

Jak dtugo moge czekaé na poprawe objawéw?

Jakie sqg mozliwe skutki uboczne i jak mozna sobie z nimi poradzié¢e
Co zrobié¢, jesli czuje, ze moje objawy sie nasilajq, i jak dtugo czekaé,
zanim co$ zrobie?

Czy sq jakie$ specjalistyczne ustugi wsparcia dostepne dla mnie/moje;
rodziny?

Czy moge zaczqé éwiczyé lub stosowaé nowq diete?

Chce zatozyé lub powiekszyé rodzine — czy plan leczenia moze mieé
wplyw na mojq ptodno$é, a jesli tak, co mozna z tym zrobié?

Czy mozemy porozmawiaé o potencjalnym wptywie moich objawdéw
stawowych na mobilno$é w diuzszej perspektywie?






Vstalona o\iaqnoza | leczenie

Pytania dotyczqgce wizyt kontrolnych
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