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Diese Broschiire richtet sich an Menschen mit Akromegalie



... und es ist sehr wahrscheinlich, dass auch Sie viele Hochs
und Tiefs und viele Arzttermine vor und nach der Diagnose
haben. Sie werden sich nach einiger Zeit an die Gespréche
mit lhrem Behandlungsteam gewdhnen.

Es werden aber immer wieder Termine stattfinden, nach
denen Sie sich fragen, was gerade passiert ist.
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Benutzen Sie Ihr Handy oder einen Notizblock, um
— sobald lhnen eine Frage einféllt — diese fir lhren

Fragenliste

néchsten Behandlungstermin zu notieren. Sie kénnen
sich auch in einer ruhigen Minute Gberlegen, was Sie
gerne wissen oder besprechen mdchten.

Das kann sehr hilfreich sein, um wdhrend des Termins
den Kopf frei zu haben. Auf den Seiten 7—16 finden
Sie einige Beispielfragen fir die Termine bei den
unterschiedlichen Fachérzten/Behandlungsteams.
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Machen Sie sich lhre eigenen
Aufzeichnungen

Scheuen Sie sich nicht, wahrend des Arzttermins
um etwas Zeit zu bitten, um sich Notizen zu den
Erklarungen machen zu kénnen.

Wahrend des Behandlungsterming

Vielleicht kann Sie aber auch ein Familienmitglied oder ein Freund oder
eine Freundin zu den Behandlungsterminen begleiten, um bei dem Gesprach
dabei zu sein und Notizen zu machen.

Seien Sie ehrlich in Bezug auf lhre Symptome

Akromegalie ist nicht einfach. Fihlen Sie sich nicht genétigt, Dinge

in Bezug auf Ihre Erkrankung schénzureden. Wenn Sie dariber
sprechen, erzdhlen Sie lhrem Behandlungsteam ehrlich, wie Sie sich
fohlen (emotional und kérperlich), wo Sie lhre Bedenken und Sorgen
sehen, teilen Sie aber auch Ihre Hemmungen mit, Gber bestimmte
Themen zu sprechen. lhr erfahrenes Behandlungsteam kann Sie

in jeder Hinsicht bestarken, es kennt sich mit allen Symptomen

und Beschwerden aus. Auch wenn es lhnen vielleicht nicht direkt
helfen kann, besteht die Méglichkeit, dass Sie an einen weiteren
Spezialisten Gberwiesen werden kénnen.
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Wahrend des Behandlungsterming

Denken Sie an die Fragen, die Sie sich vorher
notiert haben

Falls es bestimmte Themen gibt, die Sie mit Ihrem Behandlungsteam
besprechen wollen, Sie aber unsicher sind, wie Sie das angehen sollen,
oder wenn lhnen das Thema unangenehm ist, versuchen Sie die Fragen
aufzuschreiben. Geben Sie lhre Notizen dem Behandlungsteam und
sagen Sie offen, dass es lhnen unangenehm ist, dariiber zu sprechen
und Sie deshalb den schriftlichen Weg gewahlt haben.

Machen Sie eine Zummmem{assunq é__

Bitten Sie Ihr Behandlungsteam, am Ende lhres Termins das
Besprochene zusammenzufassen. Das kann sehr hilfreich
sein, um herauszufinden, ob Sie die wichtigsten Punkte,
vor allen Dingen die ndchsten Schritte lhrer Behandlung,
verstanden haben.

Es ist in Ordnung, dass Sie Uber die verschiedenen
Behandlungsméglichkeiten sprechen oder nach
weiterer medizinischer Unterstitzung fragen

Akromegalie ist eine seltene Erkrankung, und das Wissen Gber die
Erkrankung und deren Behandlung kann von einem zum anderen
Behandlungsteam variieren. Wenn Sie bestimmte therapeutische
Ratschlége verunsichern oder Sie nicht sicher sind, wie Sie sich zwischen
zwei therapeutischen Méglichkeiten entscheiden sollen, kann es hilfreich
sein, eine Zweitmeinung einzuholen. Fragen Sie bei den Akromegalie-
Selbsthilfegruppen nach Unterstiitzung, sofern Sie diese benétigen.
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Beispiel{ragen

Vor dem Termin

»  Wie lang wird der Termin/die Untersuchung dauern?

»  Ich habe viele Fragen zu meiner Akromegalie — ist es méglich, einen
etwas ausfihrlicheren Termin zu bekommen?

> Istes mdglich, ein Familienmitglied oder einen Freund oder eine Freundin
mitzubringen?

Es handelt sich hier nur um Beispielfragen, die

fir Sie vielleicht nicht relevant sind — dafir
interessieren Sie aber ggf. andere Dinge. Es soll
eine Anregung sein, Uber weitere mdgliche Fragen
nachzudenken.

Uben Sie aber nicht zu viel Druck auf sich selber
aus, bei einem Termin alle anstehenden Fragen
kléren zu miissen. Denken Sie lieber daran,
herauszufinden, wie Sie nach dem eigentlichen
Behandlungstermin noch Antworten auf lhre Fragen
bekommen kdnnen.
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Frisch diagnostiziert

Fragen fir lhren ersten Behandlungs-/

Untersuchungstermin
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Frisch diagnostiziert

Fragen fir lhren ersten Behandlungs-/
Untersuchungstermin
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So kommen Sie am besten mit den
Untersuchungen und der Operation zurecht

Sofern Sie besorgt sind, ob Sie mit der einen oder anderen
Behandlungs-/Untersuchungsart zurechtkommen, informieren Sie
lhr Behandlungsteam dariiber. Sie erhalten dort Empfehlungen oder
Ratschlége, wo Sie weitere Informationen erhalten kénnen.

Es kann auch sehr hilfreich sein, sich mit anderen auszutauschen,
die éhnliche Erfahrungen gemacht haben. Hier kénnen Sie die
Selbsthilfegruppen fir Menschen mit Akromegalie unterstitzen —
versuchen Sie, mit lhnen in Kontakt zu kommen.

Sofern Sie es hilfreich finden, einige Tipps zur Entspannung oder
zu Achtsamkeitstechniken zu erhalten, kénnen Sie in der Broschiire
Achten Sie auf sich! weitere Informationen finden.
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M ]
Bei etablierter Diagnose und Behandlung

Fragen fir Folgetermine
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Bei etablierter Diagnose
und Behandlung

Fragen fir Folgetermine
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Gepriifte Patienteninformation
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