Pentru o viafd mai usoard cu acromegalie

Un ghio\ Pem’rm peroanele cu acromegalie



...este posibil ca experienta ta sd implice numeroase suisuri si
coborasuri - si la fel de multe prezentari la cabinetul medicului —
atat inainte, cét si dupa stabilirea diagnosticului.

Probabil esti destul de obisnuit sa discuti cu medicii. Insa la fel
de bine, pot exista momente in care ai iesit de la o consultatie
programatd nestiind prea bine ce s-a intémplat pe parcursul acesteia.
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(uprims

Aceastd brosurd confine cateva sugestii utile pe care le-ai putea lua in considerare
pentru a beneficia cat mai mult de pe urma consultatiilor viitoare.

Inainte de consultatia programata

In timpul consultatiei

Dupa vizita

I1i oferim de asemenea cateva exemple de intrebdri pe care le-ai putea adresa,
grupate in functie de etapa in care te afli in gestionarea acromegaliei (nu trebuie sa le
adresezi pe toate deodatal)

Inainte de consultatie

Etapa imediat ulterioara diagnosticului - consultatii si examingri
radiologice initiale

Etapa gestiondrii terapeutice dupé diagnostic — consultatii ulterioare
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Ai putea sa-}i notezi in telefon sau in agenda
intrebdrile care iti vin in minte in perioada dinainte
de programare. Sau fi-ai putea rezerva un anumit
timp pentru a te gandi la ce ai dori sa aofli sau

Fa-ti o lista de intrebari

sa discuti, pentru a-fi elibera mintea in timpul
programdrii in sine. Vezi paginile 7-16 pentru
cateva exemple de intrebari pe care le poti adresa
la diferitele tipuri de programari.

3

la notite

Poti solicita fard grij& s& fi se acorde un timp pe
parcursul programdrii ca s& ifi notezi diferite lucruri
pe mdsurd ce ifi sunt explicate.
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Incepe sa tii un jurnal medical

Solicitd medicilor responsabili de tratamentul tau sa iti furnizeze

un jurnal al pacientului cu acromegalie. Acesta contine rubrici in
care fiecare dintre acestia poate scrie un rezumat succint care sd te
ghideze atdt pe tine, cdt si pe ceilalli membri ai echipei medicale.

N
In ’rimpul consultatiei

Poti lua notite?

Ar putea fi util sa vii la programéri cu un prieten sau cu o ruda care
sa asculte si sd ia notite. Dacd intentionezi sa faci acest lucru, solicitd
in prealabil permisiunea medicului.

\ Vorbeste sincer despre simptomele tale

Acromegalia este o afectiune severd. Nu este nevoie sa declari
cé lucrurile merg mai bine decat in realitate. Dacd este relevant
pentru tine, vorbeste despre modul in care te simfi (atat in

plan afectiv, cat si fizic) si comunicad medicilor preocupdrile si
ingrijordrile tale, sau daca te simti jenat sa discuti despre ele.
Acestia vor fi in masurd sé& ifi atenueze ingrijordrile, deoarece au
o experien}d bogatd in tratarea persoanelor cu diferite tipuri de
afectiuni si simptome. Chiar dacd nu te pot ajuta, vor cunoaste

o persoand abilitatd sa o facd, si ifi pot facilita obtinerea unei
recomanddri la persoana respectivd.
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N
In ’(impul consultatiei

Poti adresa intrebdri in scris

Poate exista un aspect pe care doresti sa-| discuti dar nu prea stii cum
s abordezi subiectul sau nu te sim}i bine sa vorbesti despre el. Ai
putea incerca sd notezi pe hartie ce te preocupd si s& inmanezi hartia
unui membru al echipei medicale, explicand ca ti-e dificil sau jend sa
vorbesti despre subiectul respectiv — in acest fel, medicii pot aborda
subiectul in locul tdu.




REZVMATUL (oNSULTATIEI é__

La sfarsitul consultatiei programate, poti solicita echipei
medicale s& te ajute s& concluzionezi subiectele
discutate. In acest fel te vei asigura c& ai interpretat
corect principalele aspecte si etapele ulterioare.

Este OK sa discuti mai in detaliu despre optiunile
tale de tratament sau sa soliciti indrumari de la
profesionisti

Intrucat acromegalia este o afectiune rard, cunostinfele despre
aceasta si tratamentele dedicate pot varia de la un medic specialist
la altul. Dacd vreun aspect discutat cu medicul curant ifi este neclar
sau ai dificultdti in a lua o decizie privind un anumit tratament
recomandat, ar putea fi util s& obtii mai multe informatii sau s& discuti
cu un alt profesionist din domeniul sanatatii (de exemplu un medic

cu experientd in acromegalie). Organizatiile de pacienti te-ar putea
ajuta in aceastd privinid, dacd este necesar.
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Exemple de trebari

Inainte de consultatie

Cat timp va dura consultafia?

Am foarte multe intrebari in leg&turd cu afectiunea mea -
putem programa o consultatie prelungit&?@

Pot aduce cu mine un prieten sau un membru al familiei2

Este important de refinut cd acestea sunt doar
cateva exemple - unele pot fi mai relevante pentru
tine decdt altele. Sperdm cé te vor ajuta sa te
géndesti si la alte intrebari pe care le-ai putea
adresa.

De asemeneaq, incearcd sd nu pui prea multd
presiune pe tine pentru a bifa toate intrebdrile intr-o
singurd sedin{a - nu vita, te poti oricand interesa
cum poti s& adresezi intrebari suplimentare si dupa
consultatie.

7 COMUNICAREA CU ECHIPA DE MEDICI | Un ghid pentru persoanele cu acromegalie



Etapa imediat ulterioara
o\iaq nosticului

Intrebdri pentru consultatiile si examindarile
radiologice initiale




Etapa imediat ulterioara
o\iag nosticului

Intrebdri pentru consultatiile si examindarile
radiologice initiale
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Experienta examindrilor radiologice si
procedurii neurochirurgicale

Daca esti ingrijorat despre cum vei tolera oricare dintre aceste
proceduri, discutd cu un membru al echipei medicale - acesta ifi
poate recomanda consiliere suplimentard, oferi sfaturi si/sau indica
resurse suplimentare.

Este bine, de asemenea, sd comunici cu alte persoane care au trecut
printr-o experien{d similard si iti pot atenua ingrijordrile. Contacteaza
grupul de sprijin al comunitafii persoanelor cu acromegalie pentru a
te pune in legaturd cu o astfel de persoana.

In final, ai putea gasi o serie de indrumari utile privind utilizarea
tehnicilor de relaxare si meditatie pentru a te ajuta s& parcurgi aceste
proceduri in ghidul , Cultivarea starii de bine”.
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intrebéri pe care le poti adresa medicului
radiolog si echipei de suport tehnic
b

Cum efectuati radioterapia - imi puteti aréta pe un model/imi
putefi ilustra schematic?

Sufar de claustrofobie - voi reusi sa fac fatd acestei proceduri?
Voi fi capabil s& conduc pana la si de la spital?
Voi fi capabil s& muncesc/s& am grija de copii dupd aceea?

Care sunt sansele mele ca interventia s& aibd un rezultat
favorabil?

Care sunt posibilele complicatii si cum pot fi gestionate?

Cét credeti ca va dura pana cénd tratamentul isi va face efectul
pe deplin?
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e E’mpa de ges’riomve

terapeutica dupa

Ao diagnostic

Intrebdri pentru consultatiile
ulterioare

Intrebari pe care le poti adresa medicului
endocrinolog

Care sunt optiunile mele de tratament dacd simptomele nu sunt
pe deplin controlate?

Ce trebuie sd am in vedere in alegerea unui tratament?

Este aceastd optiune de tratament alegerea optimé pentru
gestionarea simptomelor sau problemelor care sunt cele mai
importante pentru mine in prezente

Cét credeti ca va dura pana s& constat o ameliorare a
simptomelor mele?

Care sunt posibilele reactii adverse si cum pot fi gestionate?

Ce trebuie sa fac daca observ c& simptomele mele se
inrdutdfesc si cat trebuie sa astept inainte de a face ceva?

Exista servicii de asisten}a specializatd la care pot apela, eu
sau familia mea?

Este in regula s& fac exercitii fizice /s& incep o dietd noud?

As dori s&-mi intemeiez o familie/s&-mi extind familia - este
posibil ca planul meu de tratament sa imi afecteze fertilitatea
si, daca da, ce se poate face in acest sens?

Am putea discuta despre impactul pe care il pot avea
simptomele articulare asupra mobilitatii mele pe termen lung?
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Etapa de qes’riomre
terapeutica dupa o\iaqmos’ric

Intrebari pentru consultdtiile ulterioare

@©®j@a
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Note
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Note
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