E

P

SZCZEGéLOW.Y PRZEWODNIK PACJENTA NA TEMAT
NOWYCH MOZLIWOSCI W SMA

Omawianie opcji postepowania z lekarzem prowadzacym Ly







| SPIS TRESCI

4

WZMOCNIJ SWOJA
POZYCJE,

aby odgrywac aktywna

role w opiece

Wszystkie informacje zawarte w niniejszym dokumencie s3 przeznaczone wytgcznie do celow edukacyjnych i nie powinny zastepowac rozmowy z fachowym pracownikiem
ochrony zdrowia lub zespotem swiadczacym opieke zdrowotna. Prosimy o zadawanie pytan i omawianie ewentualnych watpliwosci z cztonkami zespotu swiadczacego opieke

zdrowotna.
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Wskazowki na temat
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1. WZMOCNIJ
SWOJA POZYCJE

Wzmocnienie wlasnej pozycji i przyjecie
aktywnej roli w postepowaniu z chorobg
(SMA) potencjalnie zapewnia wiele korzysci.
Nikt nie zna SMA lepiej od ciebie, tak wiec
Jestes najlepszg osobg, z ktorg mozna omowic
dostepne opcje postepowania.

,Jestem cztonkiem
stowarzyszenia. Uczestnicze
w wielu spotkaniach, nawet na
potnocy kraju, tak wiec zawsze
mam najswiezsze informacje na
temat nowych osrodkow, metod
leczenia i wszystkich nowosci'”

OSOBA ZYJACA Z SMATYPU 2,
WLOCHY, 43 LATA*



0 Zrozumieniu wtasnej roli jako osoby zyjace;

z SMA i przyjeciu podejscia opartego na
wspotpracy z lekarzem prowadzacym w
rozmowach na temat opieki. Jesli teraz
pomyslisz o sprawach, o ktore chcesz
zapytac, o tym, co jest dla ciebie wazne w
zyciu i co bys chciat(a) robic w przysztosci,
kolejne rozmowy [z lekarzem] mogg byc

bardziej wartosciowe.

Zdobywaniu wiedzy i zrozumieniu SMA oraz

zmian w tej dziedzinie zachodzacych w czasie.

Zawsze mozna sie nauczyc czegos nowego!

Zaangazowaniu w kontakty ze spotecznoscig

zwigzang z SMA. Czy niedaleko dziata

Przyjmij aktywng role w postepowaniu z wtasna choroba dzieki:

miejscowa grupa wsparcia pacjentow, do
ktorej mozesz dotgczyc? Czy istnieje forum
on-line lub grupa dyskusyjna na Facebooku,
do ktorej mozesz sie zapisac? Poznanie
doswiadczenia innych osob z SMA oraz
informacje na temat radzenia sobie z chorobg
pozwalajg zastanowic sie nad tym, jak mozesz
zy¢ z SMA i co chciatbys(-abys) osiggnac
dzieki dowolnej opgji opieki.

9 Angazowaniu sie w rozmowy z lekarzem

prowadzacym i udziatowi w procesie
podejmowania decyzji. Cztonkowie zespotu
leczgcego sa po to, aby odpowiadac na

pytania | pomagaé pacjentom.



2. PAMIETAJ, ZE NAPRAWDE

MOZESZ COS ZMIENIC

Przyjecie aktywnej roli w postepowaniu z SMA dzieki omawianiu dostepnych opgji leczenia i state angazowanie
sie w proces podejmowania decyzji wspdlnie z lekarzem prowadzacym moze przyniesc pacjentowi wiele korzysci,

takich jak:

Poprawa stanu zdrowia |
samopoczucia

Zapewnienie pacjentowi wiekszej
satysfakcji ze Swiadczonej opieki

Poprawa jakosci zycia
Zwigkszenie pewnosci siebie

pacjenta w zakresie postepowania

z SMA

Poprawa zdolnosci pacjenta do

radzenia sobie z SMA

Poprawa umiejetnosci radzenia
sobie z wptywem SMA na zycie

codzienne







3. NAJWAZNIEJSZE PUNKTY, O KTORYCH NALEZY PAMIETAC
PODCZAS PRZYGOTOWYWANIA SIE DO WIZYTY
LEKARSKIEJ

Zdarza sie, ze wizyty w klinice trwajg krocej, niz bysmy tego chcieli, a od ostatniej rozmowy z lekarzem na
temat celow w postepowaniu z SMA mogto uptynac troche czasu. Dlatego tez mozesz zrobic kilka rzeczy, aby
odpowiednio przygotowac sie do wizyty i jak najlepiej wykorzystac czas, ktory otrzymasz.

// ZANOTUJ SOBIE sprawy, ktore 7=] ZROB LISTE pytan, ktore

chcesz omowic z lub przekazac .= chciatbys(-abys) zadac lekarzowi.
lekarzowi prowadzacemu. Wez Jesli pytan jest duzo, mozesz
notatki ze sobg na wizyte. Dzieki zaznaczyc te najwazniejsze. W
temu bedziesz wiedziec, ze ten sposob mozesz je zadac w
poruszytes(-as) wszystkie kwestie, pierwszej kolejnosci, kiedy czas
ktore chciates(-as) omowic. wizyty lekarskie] bedzie ograniczony.

Przyktadowe pytania umieszczono w

punkcie 6.




¢

PROWADZ DZIENNICZEK
OBJAWOW, dzieki ktoremu
bedziesz miat(a) informacje na
temat wtasnego samopoczucia
kazdego dnia. Zapisuj, kiedy
twoj stan sie poprawia lub
pogarsza, podajac ewentualny
powod zmiany samopoczucia.
Przyktadowo, czy od momentu

ostatniej wizyty:
a. Twoje poruszanie poprawifo sie
czy pogorszyto? A jesli tak, to w

J'akim zakresie?

b. Czy twoja zdolnosc do

wykonywania codziennych
czynnosci poprawita sie, czy

pogorszyta?

c. Czy twoja zdolnosc do pracy
poprawita sie, czy pogorszyta?

d. Czy zmienit sie twoj nastro;?

e. Czy twoja ogolna jakosc
zycia poprawifa sie, czy tez

pogorszyta?

Jesli potrzebujesz WSPARCIA
BLISKIEJ OSOBY, popros

czfonka rodziny, opiekuna lub



przyjaciela, aby przyszedt z tobg na
wizyte. Osoba towarzyszgca moze
rowniez pomoc ci w zapamietaniu

roznych informagji.






4. DOBRZE, ATERAZ POROZMAWIAJMY O
ROLI LEKARZA PROWADZACEGO

Omawiajgc kwestie zwigzane z SMA i ewentualnymi opcjami
opieki, lekarz prowadzacy przekaze ciistotne informacje na
temat choroby, roznych dostepnych metod postepowania,
oczekiwanych korzysci i potencjalnego ryzyka. Nalezy je
uwzglednic przy wyborze opcji opieki, ktora bedzie dla ciebie
najlepsza. Wtasnie taka role petnig lekarze prowadzacy.

Sa tutaj dla ciebie, znajg chorobe, z ktorg sie zmagasz
oraz jej wpfyw na twoje zycie. Wspotpraca z nimi, a takze
swiadomosc, ze cheg uzyskac dla pacjenta jak najlepszy
wynik, przektadaja sie na lepsze rezultaty dla wszystkich.

)




5. KILKA PRZYDATNYCH TEMATOW,
KTORE MOZESZ OMOWIC Z
LEKARZE/\/\ PROWADZACY/\/\ Wzajemne zrozumienie

poruszanych kwestii i

sprecyzowanie W+aSI’1>/C|’1

oczekiwan dotyczacych
postepowania z choroba jest

i wazne, abys mogt/mogta

H wspolnie z lekarzem okreslic
najlepsze, dalsze dziatania w
zakresie opieki.
l' Zapisz sobie przebieg rozmowy, abys

mogt/mogta wszystko zapamietac.

KTORE CZYNNIKI " G ?
SA DLA CIEBIE s Y

niezaleznosci, np.

NAJWAZNIEJSZE? spowolnienie zdolnosci do pracy Sy el

inne czynniki, o

Niektore z przyktadow moga progres;i lub dbania o siebie, eyl

by¢ nastepujace: choroby itd.




Inng opcjg jest nagranie rozmowy,

NADZIEJE Jjesli lekarz wyrazi na to zgode. Dzigki
| OBAWY temu bedziesz mogt/mogta zapamietac

wszystkie omowione kwestie.

JAKIE MASZ NADZIEJE | OBAWY DOTYCZACE CHOROBY?
Dla przyktadu:

Utrzymanie niezaleznosci postepern?

® Trzy najwazniejsze umiejetnosci, ktore osoby zyjace z SMA
chciatyby utrzymac: Samodzielne karmienie, mycie sie i Utrzymanie lub poprawa ruchomosci (np. zdolnosc wchodzenia
uzywanie klawiatury’ po schodach, chodzenia, samodzielnego wstawania z fozka)

Motzliwosc udziatu w leczeniu wlasnej choroby (np. zdolnos¢  Wigksza sprawnosé w dbaniu o siebie (np. zdolnosc do
utrzymania lub poprawy oddychania, zdolnos¢ utrzymania lub  samodzielnego mycia, jedzenia i ubierania sig)

poprawy potykania pokarmow) ® 37% 0sob zyjacych z SMA pragnie ustabilizowac zdolnosc
® 81% osob z SMA typu II/lll uwaza, ze nowa opcja leczenia samodzielnego przyjmowania pokarmow?

pozwalajaca ustabilizowac chorobe bytaby dla nich duzym



6. PRZYKLADOWE PYTANIA, KTORE MOZESZ ZADAC
LEKARZOWI PODCZAS OMAWIANIA OPCJI LECZENIA

POTENCJALNE KORZYSCI POTENCJALNE SKUTKI UBOCZNE

‘ - Jakie sg potencjalne

) dziatania niepozadane
4 leczenia?

“ . Zjakim
l,‘ prawdopodobienstwem

te dziatania niepozadane

l” ) W jaki sposob pomoze mi
U to osiagnac cele zwigzane z
postepowaniem z chorobg?

- Jakie jest dziatanie dane; metody?
Jak wptynie na moje ciato?

- Jaka jest jej skutecznosc?

u mnie wystapia”?
Jakie sq dowody naukowe: - Co moge zrobic, jesli doswiadcze

tych dziatan niepozadanych?

=P



WLASNE DOSWIADCZENIE
‘ - Jakie bedzie to dla mnie

LOGISTYKA § doswiadczenie?
l”" - Jaka droga i jak czesto lek jest N9 - Czytoleczenie

' podawany? l ! wymaga specjalnego
monitorowania?

. Czy leczenie wiaze sie z koniecznoscia - Jak poznam, czy leczenie dziata?

przyjezdzania do szpitala?
- Co sie stanie, jesli leczenie bedzie

. : . - :
Kto bedzie zaangazowany w leczenie: neskutecsne?

- Jak podawanie leku zostanie

- Czy w przypadku tego leczenia

skoordynowane z innymi wizytami nalezy uwzglednié szczegdlne

Swiadczonymi w ramach opieki kwestie, np. myslenie o zafozeniu

zapewnianej przez zespot rodziny?
multidyscyplinarny (np. fizjoterapeuta,
dietetyk)? - Co sie stanie, jesli nie wybiore

zadnej z dostepnych opcji leczenia?







7. TAK | KILKA WAZNYCH PUNKTOW
PRZED WYJSCIEM Z GABINETU LEKARSKIEGO

Sprawdz, zanim wyjdziesz:

® Czy omowites(-as) wszystkie tematy z przygotowane_] listy?
- Jeslinie, to zapytaj lekarza, czy moze ci poswvgcheszcze troche czasu na ich omowienie
- Jesli nie jest to mozliwe, zanotuj sobie, aby poruszyc te kwestie na poczatku kolejnej wizyty
- Zapytaj lekarza, czy mozesz z nim porozmawiac przez telefon przed kolejng wizytg w gabinecie

® Czy rozumiesz wszystko, o czym rozmawialiscie?
- Jeslinie, popros o wyjasnienie. Dla przyktadu: Panie Doktorze/Pani Doktor, czy moge tylko
sprawdzic, czy wszystko rozumiem, co Pan/Pani powiedziat(a)?

® Czy wiesz, co i kiedy powinno sie wydarzyc?

« Ustal, kiedy masz nastepna wizyte i czy jest cos do zrobienia do tego czasu.

* O to, z kim mozesz si¢ skontaktowac w przypadku dalszych watpliwosci

lub dodatkowych pytan

. « O grupy wsparcia, do ktorych mozesz zwrécic sie z prosbg o pomoc i
rade
“ * Gdzie mozesz znalez¢ wiarygodne informacje na temat SMA

~

BN
. B



8. OCENMY OPCJE

SMA w rozny sposob wptywa na kazdego chorego, tak wiec
postepowanie z pacjentemn powinno byc spersonalizowane. Wybor
najlepszej opcji opieki bedzie bardzo osobistg decyzja.

Na twojg decyzje dotyczacg wyboru najlepszej opcji opieki moze
wptywac wiele czynnikow, jak styl zycia, osobowosc, osobiste
preferencje i stopien ciezkosci SMA. Dla przykfadu, zmiana w zakresie
SMA potencjalnie oznacza, ze pacjent moze skorzystac z innego
podejscia.

Oceniajac najlepszg dla pacjenta opcje opieki, wazne jest, aby
pomyslec o korzysciach i potencjalnych zagrozeniach zwigzanych z
Jej stosowaniem. Nalezy rowniez pomyslec o tym, jak dane podejscie
wptynie na styl zycia i osobiste cele pacjenta.

Skorzystanie z pomocy w trakcie podejmowania decyzji potencjalnie
pozwala uwzglednic dostepne dla pacjenta opcje opieki i wybrac
najlepsza z nich.

=P




® Wypisz korzysci wynikajace ze
\\‘ stosowania kazdej opcji opieki

Punkty, ktore nalezatoby uwzglednic moga
obejmowac:

- Co kazda z korzysci wynikajacych z opieki
oznacza dla pacjenta?

- Czy paCJentJest gotowy zaakceptowac
potenqalme wieksze ryzyko, aby
osiagnac dane korzysci?

A

® Pomysl o wltasnym stylu zycia

Punkty, ktore nalezatoby uwzglednic moga
obejmowac:

- Jakie sg najistotniejsze aspekty twojego
stylu zycia?

- Co bys chciat(a) utrzymac lub nawet
poprawic?

- Jak kazda z opcji opieki moze wptynac na
utrzymanie lub poprawe twojego stylu
zycia?

)

L4 WYPISZ potenCJalne ryzyko ZW|qzane ze stosowaniem

kazdej opgji opieki
Punkty, ktore nalezatoby uwzglednic moga obejmowac:

- Co kazde z zagrozen wynikajacych z opieki oznacza
dla pacjenta?

- Jaka jest przyczyna danego zagrozenia?

- Jakie sa szanse, ze paqent doswiadczy takiego dziatania?

- Czy to zagrozenie mozna zminimalizowac?

\/ ® Pomysl o osobistych celach

Ktore cele sg dla ciebie najwazniejsze?

Niektore z przyktadow podano ponizej:

- Zdolnosc dbania o siebie

- Zatozenie rodziny

- Kontynuacja pracy zawodowe|

- Zachowanie zdolnosci poruszania sie

- Poczucie kontrolowania choroby (SMA)

Punkty, ktore naleza’roby uwzglgdnlc moga obeJmowac
Jak kazda z opcji opieki moze pomaoc w osiggnieciu celow pacjenta?



9. OKRESLMY NAJLEPSZA DLA CIEBIE
OPCJE OPIEKI STOSOWANA W SMA

Kolejne kroki moga pomoc pacjentowi uwzglednic opcje opieki stosowane w SMA i wybrac najlepsze podejscie. Pacjent
moze uznac, ze omowienie ich z cztonkiem rodziny, opiekunem lub lekarzem prowadzacym moze mu pomoc w wyborze.
Jesli w telefonie lub tablecie pacjent ma aplikacje do nagrywania notatek gtosowych, moze jej uzyc, za zgoda lekarza, do
zapisania wiasnych przemyslen na temat omawianych kwestii.

o Wypisz mozliwe opcje /\\\‘ ‘%

@ V/ypisz czynniki dotyczace stylu zycia, ktére kazda z omawianych opcji opieki moze poméc utrzymat lub popraic
€) Wypisz osobiste cele, kisre kaida z omawianych opcji opieki moze poméc osiagnaé
@ \Vypis: korzysci wynikajace ze stosowania kaidej z opi opieki

e Wypisz mozliwe zagrozenia zwigzane ze stosowaniem kazdej z opcji opieki v

N







10. UZGODNIENIE PAMIETAJ...

CELOW POSTEPOWANIA Z
PACJENTEM

Po ustaleniu z lekarzem, ktora opcja opieki jest /
. . - . 3,

najlepsza, wazne jest, aby uzgodnic cele postepowania z

pacjentem. Powinny to byc specjalne cele, ktore mozna

realnie osiggnac dzieki wybranej strategii postepowania. /

Najlepiej bytoby, gdyby cele te miaty okreslone ramy ®

czasowe, w ktorych powinny zostac osiggniete.

konkretnych, realistycznych i okreslonych

Miejsce na nastepnej stronie mozna
Q wykorzystac do ustalenia z lekarzem ‘/

w czasie celow.

Taka umowa moze byc przydatna zarowno dla 5/
pacjenta jak i lekarza prowadzgcego, poniewaz stanowi

dokument, do ktorego mozna sie odwotac; jednoczesnie

pomaga monitorowac i mierzy¢ skutecznos¢ wybranego s/
podejscia.

Mozesz odniesc korzysc z przyjecia aktywnej
roli w postepowaniu z SMA

Przygotowanie na nastepng wizyte lekarskg
moze ci pomoc jak najlepiej wykorzystac
dostepny czas.

Pomysl o tym, co jest dla ciebie wazne i jak
chciatbys(-abys) to osiggnac

Omowienie nadziei i obaw pacjenta z
lekarzem prowadzgcym moze mu pomoc
osiagnac najlepsze rezultaty wynikajace ze
stosowania wybranego podejscia

Okresl najlepsze dla siebie opcje opieki
Wspolne podejmowanie decyzji z lekarzem

moze pomoc w osiggnieciu realistycznych
celow postepowania

o e T



OKRESLENIE
CELU

NOTATKI CELE POSTEPOWANIA Z BEZPOSREDNIE,

Z ROZMOWY PACJENTEM KOLEJNE KROKI
W przypadku niektorych oséb przydatne moze byc Na przyktad data nastepnej wizyty lub wazne,
uzgodnienie celow postepowania w formie umowy. kolejne kroki zwigzane z kazdym celem.

4

Zastanow sie, co jest dla ciebie
wazne w zyciu i co chciatbys

(-abys) robic w przysztosci

Ustalenie daty w celu weryfikacji
umowy i monitorowania stanu
zdrowia pacjenta
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