Guia para lag personas con acromegalia



...es probable que la suya comprenda muchos
altibajos ', y otras tantas citas médicas, antes y después
de recibir un diagnéstico. :

Seguramente estard acostumbrado a hablar con
profesionales de la salud. Pero también hay veces en que
al salir de una cita se ha preguntado qué acaba de
Slole]g e
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Prepararse para las citas

Este cuadernillo incluye algunas sugerencias sobre aspectos que debe tener en cuenta
para sacar el méximo provecho de sus proximas citas médicas.
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Seguimiento

Ejemplos de pvequn’ms

También encontrard ejemplos de preguntas que puede realizar, agrupadas segun la
etapa en que se encuentre con la acromegalia (jno sienta que debe preguntar todo a
la vez!)

Antes de cualquier cita 7
Recién diagnosticado, citas e imdgenes diagndsticas iniciales 8
Diagnéstico y tratamiento establecidos, citas de seguimiento 13
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Escriba una lista de preguntas

Puede tomar notas en su teléfono o libreta/agenda
de citas como y cuando estas surjan, durante el
periodo previo a su cita.® O puede dedicar tiempo
a pensar acerca de lo que quiere saber o consultar
para que en el momento de la cita tenga su mente
despejada. Consulte en las paginas 7-16
algunos ejemplos de preguntas para los diferentes
tipos de citas que pueda tener.

Haga sus propias anotaciones

No dude en pedir mds tiempo durante su cita para
anotar las cosas a medida que se las explican.
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Durante la cita

:Puede realizar una grabacion?

Llevar a un amigo o familiar que le ayude a escuchar y tomar notas
puede ser 01il.° Si esto no es posible, la mejor alternativa es grabar
la cita con su teléfono o tableta para que la pueda reproducir

después. Si tiene previsto hacer esto, primero debe obtener el
permiso de su equipo de atencién médica.°

Sea honesto acerca de sus sintomas>°

La acromegalia es dificil. No sienta que tiene que decir que
las cosas estédn mejor de lo que estdn. Si le parece pertinente,
hable sobre cémo se siente (tanto emocional como fisicamente)
e informe al equipo de atencién médica sobre sus inquietudes
o preocupaciones, o si le da vergiienza hablar al respecto. El
equipo de atencién médica podrd tranquilizarle; este cuenta
con mucha experiencia en el tratamiento de personas con todo
tipo de enfermedades y sintomas. Aun si no pueden ayudarle,
ellos saben quién puede hacerlo y le facilitaran la respectiva
remision.
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Durante la cita

Considere utilizar preguntas por escrito

Tal vez haya algo que quiere consultar pero que no sabe cémo
abordar o le incomoda demasiado hablar al respecto. Puede intentar
entregarlo por escrito al miembro del equipo de atencién médica
explicando que es dificil o embarazoso expresarlo; de esta manera
serd este quien hable.

HAGA UN RESUMEN L—

Al finalizar su cita, pida a su equipo de atencién médica

que le ayude a resumir los aspectos cubiertos. Esto le

permitird asegurarse de que interpreté correctamente los
puntos clave y los préximos pasos.

Esta bien hablar méas acerca de sus opciones
de tratamiento o pedir mds ayuda profesional 7-

Ya que la acromegalia es una enfermedad rara, el conocimiento
de la misma y de sus tratamientos puede variar de un profesional
médico a ofro.

Si no estd seguro de algo que su equipo de atencién médica le
haya dicho o si tiene dificultades para tomar una decisién sobre un
tratamiento especifico recomendado, seria 0til obtener informacién
adicional o hablar con otro profesional de la salud (como un
enfermero de endocrinologia o un especialista en acromegalia).
Su grupo de apoyo local para pacientes con acromegalia podria
ayudar al respecto, de ser necesario.
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Ejemplos de Prequn’ms
para realizar #*

Antes de una cita

» 3Cudnto tiempo durard la cita?

» Tengo mucho que preguntar acerca de mi caso de
acromegalia, spuedo obtener una cita mas larga?

» sPuede acompafiarme un amigo o familiare

» sEl profesional de la salud se sentird cémodo si realizo una
grabacién?

Tenga en cuenta que estos son solo ejemplos;
algunos pueden ser mds pertinentes para usted
que otros. Ojalé estos le permitan plantearse otras
preguntas adicionales que podria realizar.

Ademds, procure no presionarse demasiado a
hacer todas las preguntas que pueda tener de una
sola vez; recuerde que puede averiguar cémo
puede hacer preguntas adicionales después de la
cita.
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Recién o\iaqmosﬁcao\o

Preguntas para las primeras citas e imdgenes

diagnésticas
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Recién o\iaqnosﬁcao\o

Preguntas para las primeras citas e imdgenes
diagnésticas

9

IRM= Imagen de Resonancia Magnética
TC= Tomografia axial computarizada
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Cémo lidiar con las imagenes diagnésticas y la

neurocirugia

Si le preocupa cémo enfrentar cualquiera de estos procedimientos,
comuniquelo a un miembro del equipo de atencién médica; este
puede recomendar apoyo, asesoria o recursos adicionales.

También es buena idea buscar a otros que hayan pasado por una
experiencia similar y que le puedan ayudar con su tranquilidad
mental; comuniquese con la comunidad de apoyo local para la

acromegalia y averigie si le pueden poner en contacto con alguien.

Por ¢ltimo, en la Guia de bienestar encontrard algunos consejos
sobre el uso de las técnicas de relajacidn y atencién plena que le
ayudarén durante estos procedimientos.
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Con el radiocirujano o el equipo de apoyo
técnico |

5Qué experiencia tiene en el tratamiento de la acromegalia?

5Cémo realiza la radioterapia? 3Seria posible que me
mostrara en un modelo o me dibujara un diagrama?

Tengo claustrofobia, 3seré capaz de afrontarla?
sPodré conducir hacia y desde el hospital?
sPodré trabajar o cuidar a mis hijos, poco después?

5Cudles son mis posibilidades de éxito?

W Ar i LR AT LD AR MU 0

5Cudles son las posibles complicaciones y cémo se pueden
manejare

» 5Cudnto cree que tarde mi tratamiento en alcanzar su efecto
completo?

1 HABLAR CON EL EQUIPO DE ATENCION MEDICA | Guia para las personas con acromegalia Ayuda para vivir bien con acromegalia | Acroline™ 12



Diagv\és’(ico y tratamiento establecidos

Preguntas para las citas de seguimiento

Con el endocrindlogo

» 5Cudles son mis opciones de tratamiento si mis sintomas no
estdn totalmente controlados?
5Cémo puedo elegir entre estos tratamientos?

La opcién de tratamiento elegida, ses la mejor forma de tratar
los sintomas o problemas mds importantes para mi en este
momento?

» 5Cudnto tiempo debo esperar antes de sentir mejoria de mis
sinfomas?

» 5Cudles son los posibles efectos secundarios y cémo se
pueden manejar?

» 5Qué debo hacer si siento que mis sinftomas empeoran y
cudnto tiempo debo esperar antes de hacer algo?

>  sExisten servicios de apoyo especializados disponibles para
mi y mi familia®
sPuedo hacer ejercicio o empezar una dieta nueva?
Quisiera empezar o ampliar mi familia, spuede el tratamiento

afectar mi fertilidad? y, en tal caso, 3qué se puede hacer al
respecto?

» sPodemos hablar del impacto que mis sinftomas articulares
podrian tener en mi movilidad a largo plazo?
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Diaqnés’rico y tratamiento
establecidos

Preguntas para las citas de seguimiento
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Notas Notas
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