Jak rozmawiac
z lekarzem

O SWOIm
zdrowiu?

Przewodnik
dla pacjentow, ich
rodzin i opiekunow

where,

science

meets

Broszura zostata opracowana przez

oBiogem

Badz poinformowany.
Badz zaangazowany.

Pacjent, ktory dopytuje swojego lekarza, gdy czegos
nie rozumie, przyjmuje postawe proaktywna.
Podobnie postepuje chory, ktéry informuje o swoim
samopoczuciu i trudnosciach w zyciu codziennym.
Zaangazowanie pacjenta pozwala lekarzowi lepiej
dopasowaé terapie. Swiadomy pacjent z kolei
petniej moze uczestniczy¢ w procesie leczenia.
Potwierdzono, ze poprzez wzmocnienie pozycji
pacjentow mozliwe jest osiggniecie rezultatow
miedzy innymi w postaci wyzszej jakosci zycia,
lepszych wynikow klinicznych i lepszego
wykorzystania ustug zdrowotnych.*

Niniejsza broszura przedstawia wazne
zagadnienia warte rozwazenia przez pacjenta
jeszcze przed przystapieniem do omawiania
wiasnego stanu zdrowia ze specjalista.

Wskazowki dotyczg obszarow:

. Wspoélpraca pacjenta i jego opiekunéw
ze specjalistycznym personelem
medycznym

2 Pozyskiwanie rzetelnej informaciji
medycznej

3 Zdobywanie wiedzy o tym, jak dbaé
o wlasne zdrowie



Wspotpraca ze specjalistyczn)
personelem medycznym

Zacheca sie rodzicow, bedacych kluczowymi
cztonkami zespotu opieki, do Scistej wspotpracy
z lekarzem pacjenta. To dzieki otwartej i uczciwej
rozmowie jest mozliwe zrozumienie priorytetow

i potrzeb pacjenta oraz najlepsze wykorzystanie
czasu konsultacji ze specjalista.

Rola specjalistycznego personelu medycznego

Lekarz specjalista oraz pozostaty specjalistyczny personel
medyczny zaangazowani w proces terapeutyczny pacjenta
sg najlepszym zrodtem informacji o wszelkich dostepnych
opcjach terapeutycznych oraz mozliwych drogach
postepowania pacjenta z SMA. Warto zawsze dopytac lub
poprosi¢ o powtorzenie w uproszczony sposob informacii,
ktore sg niejasne.

Rola pacjentow i opiekunow

Warto przygotowac sie do konsultacji z lekarzem prowadzacym
terapie pacjenta z SMA, by méc jasno zakomunikowac,
jakie sg nasze cele, wartosci, przekonania oraz preferencje
terapeutyczne.? Doktadne opisanie, w jaki sposob choroba
wptywa na jakoSc¢ zycia pacjenta i jego opiekundw, moze
pomoc we wiasciwym doborze dalszej drogi postepowania
terapeutycznego. Zastanowienie sie nad tym, co utrudnia
codzienne funkcjonowanie i co mogtoby je poprawic czesto jest
pierwszym krokiem do Swiadomego komunikowania o swoich
potrzebach. Dzieki temu lekarz bedzie w stanie wskazywac
optymalne metody postepowania z SMA.

“Biogen.

5 dziatan, ktore warto rozwazyc
przed rozmowa z lekarzem
specjalista:®

1. Spisz liste pytan, ktore chcesz
zada¢ podczas rozmowy

2. Przygotuj sie do notowania lub za
zgodg rozmoéwcy do nagrywania,
by méc pozniej odtworzy¢
przedyskutowane kwestie

= Skup sie na jakoSci swojego zycia
I Opisz codziennie napotykane
przeszkody oraz wskaz, jaki na nig
majg wptyw

4. Szczerze opisz swoim jezykiem
obserwowane objawy oraz
samopoczucie

5. Pomysl o oczekiwanym celu
rozmowy



2

Pozyskiwanie rzetelnej
informacji medycznej

Wiarygodne zrodta

Istotne, by zawsze zwracac uwage na
potwierdzona rzetelnosS¢ zrodta. Nalezy
pamietac¢ o zachowaniu ostroznosci,

bez wzgledu na zrédto informacji
medycznej (materiaty drukowane, online,
rozmowa bezposrednia z drugg osobg).
Najwazniejszym zrodiem informac;ji
medycznej jest specjalistyczny personel
medyczny. Rzetelnych informacji oraz
wsparcia dostarczajg takze organizacje
pacjentow, ktore wspotpracuja ze
specjalistycznym personelem medycznym.
Zrodtami godnymi zaufania sa takze
artykuty publikowane przez czasopisma
naukowe, ktore powstajg w oparciu

o wyniki badan, o wiarygodne dowody
naukowe dotyczgce skutecznosci

i bezpieczenstwa terapii. Moga one zatem
stuzyC za podstawe przy podejmowaniu
decyzji terapeutycznych.

“Biogen.

Zrodta rzetelnych
informaciji:

e Specjalistyczny personel
medyczny

e Organizacje pacjentow
* Artykuty naukowe

* Publikacje towarzystw
naukowych lekarzy



Skuteczne zarzadzanie

wilasnym stanem zdrowia

Kazdy pacjent jest inny. Kiedy
poszukujemy optymalnego
sposobu zadbania o stan wiasnego
zdrowia i preferowanych opcji
terapeutycznych, nalezy wziac pod
uwage indywidualne cele, kondycje,
styl i jakos¢ zycia pacjenta.

Kiedy lekarz przedstawia dostepne opcje
terapeutyczne, jednoczesSnie omawia

z pacjentem, ktore aspekty opieki i terapii
sg dla niego najwazniejsze. Moga to byc:

* spowolnienie postepéw choroby

» kontrolowanie lub tagodzenie objawow
choroby

* dtugofalowy wptyw leczenia zamiast
szybkich, ale krotkotrwatych efektow

* wygoda opcji leczenia (jak, kiedy
i jak czesto)

* fagodzenie potencjalnych zdarzen lub
dziatan niepozadanych
Zdjecia wykorzystane w broszurze przedstawiajg rzeczywistych pacjentow.

QOd pacjentéw i ich rodzin uzyskano zgode na wykorzystanie ich wizerunku/historii.
Zdjecia zostaty wykorzystane wytgcznie jako ilustracja.

W skrocie:

Do rozwazenia *
 Jakie korzysci?
* Jakie ryzyka?

* Korzysci dtugofalowe vs
krotkotrwate efekty danej opciji
terapeutycznej

Wazne, by omowic ze swoim
lekarzem wszystkie pytania
dotyczace optymalnego sposobu
zadbania o stan wiasnego
zdrowia i preferowanych opcji
terapeutycznych.
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