Pentru o viat& mai usoard cu acromegalie

Un ghio\ pentru prieteni §i familie



Vestea cd o persoand apropiatd sufera de o afectiune grava
poate fi o realitate greu de asimilat si dificil de gestionat.

Nu mai vorbim de faptul c& afectiunea in cauza este atét de rarg,
incat foarte probabil nici nu stiai c& existd pana acum.

Scopul acestui ghid este sa i ofere suficiente informatii despre
acromegalie incat sa intelegi experienta cu care se confruntd prietenul
sau persoana din familia ta. Te va ajuta de asemenea sa intelegi modul
in care boala si tratamentul acesteia ii poate afecta in viitor. Nu in
ultimul réind, i va oferi o serie de sugestii utile despre cum le-ai putea
oferi sprijinul tau intr-un mod care sa fie util atat pentru ei, cét si pentru
tine.
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(uprims

(e este acromegalia? 3

O scurtd prezentare a cauzelor, semnelor si simptomelor bolii.

(um este tratata acromeqalia? 7

Un mic ghid al diverselor tratamente care pot fi utilizate pentru gestionarea bolii si
simptomelor acesteia.

Impactul acromegaliei asupra sanatadii §i vietii Tn general 9

O expunere a diferitelor si numeroaselor moduri in care acromegalia poate afecta
viata de zi cu zi a pacientilor, atat in prezent, cat si in viitor.

(um pot sa aju‘l’? |l

Sugestii de lucruri pe care le poti discuta sau face impreund cu prietenul sau persoana
din familia ta.
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Este o afectiune preponderent hormonalé

Acromegalia este cauzatd de productia excesivd de hormon
de crestere.

Nivelul la un pacient
cu acromegalie

‘ Hormon de crestere

HoRMoNIl

Hormonii sunt substante chimice care acfioneazé ca niste mesageri in
organism. Odatd produsi intr-o regiune a corpului, acestia migreaza
in alte zone din organism si controleazad modul in care funcfioneaza
celulele si organele.
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La majoritatea persoanelor cu acromegalie, secrefia excesiva de
hormon de crestere este cauzatd de o tumoare de la nivelul glandei

hipofize.
Glanda Glanda hipofiza
hipofiza la un pacient cu
normald

acromegalie

Adenom hipofizar

Aceastd tumoare este cunoscutd sub
denumirea de adenom hipofizar (un tip
de tumord benignd responsabila de aparitia
acromegaliei, dar care nu cauzeaza cancer).

Ce este glanda hipofiza?

Cam de dimensiunea unui bob de
mazdre, glanda hipofiza este un
organ suspendat situat chiar la baza
creierului, aproape de regiunea
posterioard a cavit@tii nazale.

Aceasta produce diferite tipuri de
hormoni cu impact asupra unor
functii precum metabolismul (cat
de repede consumda organismul
energie) si fertilitatea.
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Impactul acromegaliei

Acromegalia poate cauza semne si simptome din doud cauze:
1. Prezenta excesivd a hormonului de crestere

2. Prezenta tumorii in vecindatatea creierului si nervului optic (care
transmite semnale de la ochi catre creier)

Ce este IGF-I?

IGF-| este un alt tip de hormon, care poate fi masurat printr-un simplu
test de sénge. Persoanele cu acromegalie activd au valori mult mai
mari de IGF-| decat persoanele fard acromegalie. Testele sanguine
pentru IGF-| reprezintd un instrument esential de monitorizare a
evolutiei acromegaliei si raspunsului acesteia la tratament. Tn timp

ce nivelurile hormonului de crestere fluctueazé in mod natural pe
parcursul zilei (ca urmare a alimentelor si bauturilor consumate),
valorile IGF-I se menin relativ constante pe parcursul zilei.

5 SPRIJINIREA PERSOANELOR CU ACROMEGALIE | Un ghid pentru prieteni si familie



La o persoand care nu suferd de acromegalie, IGF-I contribuie la procesele de crestere,
influenténd modul in care organismul utilizeaza si stocheaza proteinele, carbohidratii

si grasimile. Pe de altd parte, atunci cénd este prezent in exces, acesta poate cauza
numeroase modificdri in organism si simptome:

modificari ale trasaturilor :
5 dureri de cap
faciale
modificari ale
vocii

transpiratie, piele madrirea mdinilor, de
uleioasa si excrescente exemplu, ingrosarea
pe piele degetelor

. - sindromul de tunel carpian (furnicaturi
extenuare si oboseald o &~ B et A1 q
dureroase la nivelul incheieturilor mainilor si
durere la nivelul palmsIoh)
articulatiilor

De retinut: Simptomele de acromegalie pot varia foarte mult de la o persoand la alta -
lista prezentatd aici nu este exhaustiva.

)




De retinut: Acesta este un ghid
pur orientativ. Parcursul terapeutic
al fiecarui pacient va fi adaptat la
situafia sa specificd, prin urmare
tratamentele si ordinea recomandata
a acestora pot fi diferite de cele

~ prezentate aici.

interventia chirurgicala

Etapa 2

Micsorarea si gestionarea adenomului rezidual prin
terapia medicamentoasa initialda (de regulg,
comprimate sau injectii administrate zilnic sau la alte
intervale periodice) - dacd aceasta este eficientd, va
trebui in general administratd pe intreaga duraté a vietii.
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O Etapa 4

Tratarea adenomului prin radioterapie, care determing
micsorarea si disparifia acestuia in timp. Poate necesita
luni sau ani pentru a-si atinge efectul deplin (timp

in care poate fi necesard gestionarea prin terapii
medicamentoase). Dup@ acest interval, este posibil sa

nu mai fie nevoie de tratament suplimentar, cu exceptia
eventualelor terapii de compensare a deficitului hormonal
cauzat de lezarea tesuturilor séndtoase.

Informatii suplimentare: Cere prietenului
sau membrului familiei tale care suferd

de acromegalie s& ifi imprumute ghidul

» Parcursul terapeutic”. Acesta confine mai
multe informatii despre fiecare dintre aceste
etape.

Cat dureaza tratamentul?

Avand in vedere ca acromegalia este o afectiune foarte complexd,
poate dura cateva luni pand la ani pand cand se reuseste
controlarea acesteia. Chiar dupd un tratament de succes, adenomul
hipofizar poate uneori creste la loc, din acest motiv persoanelor cu
acromegalie li se recomandé s& meargd la controale periodice pe tot
parcursul vietii.
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Tratamentul poate fi extenuant

De la interventia chirurgicald si terapia medicamentoasa ulterioard

pand la radioterapie - gestionarea bolii poate implica numeroase
etape diferite.

(i

Boala poate cauza si alte complicatii

Apneea in somn (o afecfiune grava care poate conduce la privarea de
somn), diabetul zaharat, problemele cardiace si afectarea fertilitatii si
libidoului sunt frecvente in randul persoanelor cu acromegalie - acestea
vor trebui monitorizate si gestionate prin tratamentul corespunzator.

Acromegalia poate, de asemenea, agrava consecinele eventualelor
infectii, cum ar fi COVID-19.
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Numeroase vizite la spital si programari la
medici

Exista cel putin 14 tipuri diferite de specialisti sau cadre medicale
implicate in ingrijirea persoanelor cu acromegalie.

Realitatea bolii poate fi coplesitoare

Impactul emotional al tuturor acestor experiente poate fi imens si
coplesitor, iar intelegerea si suportul pe care le oferi, de nepretuit.

Rolul tau

Nu trebuie s& subestimezi ceea ce poti face pentru prietenul sau
persoana din familia ta. Chiar si prin faptul ca citesti acum aceste
randuri, vei fi mai pregétit sa oferi sprijinul si confortul de care acesta

are atata nevoie.
Vezi pagina 11 pentru sugestii suplimentare despre cum poti ajuta.

L
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Fii receptiv la gandurile si sentimentele
persoanei in suferintd

Sa traiesti cu o afecfiune rard, prea putin cunoscutd si inteleasd,
poate fi o experientd izolantd. S-ar putea sa ifi fie greu s& intelegi
lucrurile din perspectiva persoanei afectate. Insd simplul fapt cé i
esti alaturi, pregdtit s& asculti, in mod ideal fara prejudecati si fard a
incerca s& dai sfaturi, poate fi de un imens ajutor.

Ofera-te sa vii la consultatii

Prezenta la consultatii a unei alte persoane, care s& asculte si sa
ia notite, poate fi mult mai utila decét ai crede. Aportul tau poate
fi nepretuit, ajuténdu-| pe prietenul sau persoana din familia ta sa
colaboreze cu echipa de medici in luarea unei decizii informate
cu privire la opfiunile de tratament, spre exemplu. (Nu uita ins& cé
acest ghid nu a fost scris de el /eq, prin urmare, aceasta nu este o
rugdminte indirectd din partea lui/ei, ci doar o sugestie ca te-ai
putea oferi s& ajuti in acest mod, dacd persoana in cauza doreste
sau consideri cd este cazull).

Incearca sa nu pui presiune

Este posibil s& consideri uneori cd prietenul sau persoana din familia
ta nu are o abordare potrivitd asupra afectiunii sau tratamentului
sdu. Este posibil s& constati, de asemenea, cé toate discutiile pe
acest subiect nu |-au ajutat s& isi schimbe perspectiva. Chiar daca
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ingrijordrile tale sunt justificate de afectiunea pe care i-o porfi si de
faptul ca ii doresti tot ce este mai bine, nu vita c& propria ta abordare
il poate face pe prietenul sau persoana din familia ta s& se simta
vinovat sau criticat. Acest lucru il poate trage inapoi, in loc sa il
motiveze. In schimb, ai putea incerca sa discuti despre ingrijordrile
tale cu un prieten de incredere sau alt membru al familiei, cu un
terapeut, sau pur si simplu sd le transpui in scris. Acest lucru iti poate
oferi o perspectivd mai amplad asupra situatiei, precum si distanfa de
care aveti fiecare nevoie pentru obtinerea celor mai bune rezultate.

Respecta-i autonomia

Atat timp cdt sunt capabile, persoanele cu afectiuni cronice precum
acromegalia vor obtine in general cele mai bune rezultate atunci
cénd simt c& defin controlul asupra simptomelor, tratamentului si vietii
lor de zi cu zi. Orice ajutor in mentinerea acestei autonomii va fi un
ajutor binevenit.

Nu vita ca ajutorul tau conteaza mult

Tuturor ni s-a intdmplat s& ne indoim de propria valoare. Persoanelor
care trec prin experienta simptomelor de acromegalie si/sau a
tratamentului pentru aceastd afectiune li se poate intampla la fel.

Va insemna enorm pentru prietenul sau membrul familiei tale sa il
ajuti s&-si constientizeze propria valoare si impactul pozitiv pe care
l-a avut si poate continua s& il aibd in viata ta. Nu este nevoie sa

ii comunici aceasta prin cuvinte. Faptul de a-i fi alaturi sau de a-l
ajuta s& se simtd inclus in alte aspecte din viata ta poate fi la fel de
important.

Incearca sa vezi aspectele pozitive

Gaseste lucruri pentru care sé te simfi recunoscdtor (de pildd, relafia mai
profunda cu celdlalt sau modificarea perspectivei). Acest lucru poate fi
benefic atat pentru tine, cét si pentru prietenul sau membrul familiei tale, in
special dacd sunteti suficient de apropiati pentru ca diagnosticul acestuia
sa te afecteze considerabil. Te poate ajuta, de asemeneaq, sd rememorezi
momentele in care te-ai confruntat cu situatii dificile, spre exemplu la
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serviciu sau in viata de familie si s@ ifi reamintesti cum ai g&sit puterea de a
le depdsi. Experientele trecute pot avea un aport pozitiv in confruntarea cu
aceasta noud provocare.

Ai grija de tine
Daca ai o relafie apropiatd sau tréiesti cu o persoand care suferd de
acromegalie, recunoaste cd acest lucru va va supune probabil relafia unei
tensiuni: poate fi la fel de dificil pentru tine, ca si pentru persoana afectatd,
s& accepti diagnosticul si impactul acestuia asupra ta. Este in reguld sd te
simfi descurajat. Si este important sa solicifi sprijin, atat practic cét si din
punct de vedere emofional, dacd crezi cd ai avea nevoie. Grija faé de fine
a ajuta s& oferi cel mai bun suport persoanei dragi.

SURSE DE SPRIJIN

GRIJA FATA DE TINE

,»Cultivarea starii de bine”
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Note
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