DLA PACJENTOW

ZROZUMIEC

AKROMEGALIE




Poradnik ma charakter informacyjno-edukacyjny
i nie moze by¢ traktowany jako zastepujacy porade lekarska.

Poradnik nie moze by¢ wykorzystywany w celach diagnostycznych.

W razie watpliwosci co do stanu zdrowia lub postepowania w przypadku choroby
nalezy skonsultowac sie z lekarzem.

INFORMACJE ZAWARTE W NINIEJSZEJ ULOTCE SA PRZEZNACZONE
WYLACZNIE DLA OSOB ZE ZDIAGNOZOWANA AKROMEGALIA.

Materiat przeznaczony jedynie dla pacjentow, ktérym przepisano
Somatuline’ Autogel’ (lanreotyd). Celem niniejszego opracowania
nie jest zastgpienie ulotki dotgczonej do opakowania, poniewaz zawiera
ona dodatkowe informacje na temat produktu,

z ktorymi nalezy sie starannie zapoznac.



WSTEP

I_ Otrzymaliscie te ulotke,
poniewaz zdiagnozowano u Was akromegalie
i przepisano Wam lek Somatuline® Autogel®. _I

Jezeli jestescie tuz po diagnozie, za-
pewne macie wiele pytan. Nawet, je-
zeli chorobe zdiagnozowano u Was
juz jakis czas temu, by¢ moze warto
od czasu do czasu zajrzec do tej ulot-
Ki.

Niezaleznie od tego, jakie pytania
Was nurtuja, pamietajcie, by zawsze
szukac¢ odpowiedzi w zaufanych zro-
dtach. Pierwszym i najlepszym zro-
dtem informacji jest Wasz specjalista.
Najlepiej zna Waszg osobistg sytuacje
medyczng, dzieki czemu jest w stanie
przekazac wyjasnienia istotne dla Wa-
szego konkretnego przypadku.
Ludzie czesto poszukujg informacji
w Internecie. Nie wszystkie dane tam
dostepne sg poprawne z medyczne-
go punktu widzenia, niemniej jednak
istniejg rzetelne strony internetowe
| organizacje wsparcia, ktore wskaza-
no pod koniec opracowania.




ZROZUMIEC AKROMEGALIE

I_ Zapewne macie swiadomosé, ktére objawy
doprowadzity do diagnozy, ale czym doktadnie

jest akromegalia? J

I_ Czym jest akromegalia?

Akromegalia jest przewlektg chorobg,
najczesciej wywotang nadmiernym
rozrostem komorek przysadki moz-
gowej, ktére wydzialajg hormon
wzrostu. Taki powstaty guz nazywa-

my gruczolakiem przysadki.

I_ Jakie sg objawy
akromegalii?

Objawy akromegalii, wywotane wzmo-
zonym wydzielaniem hormonu wzro-
stu, moga obejmowac powiekszone
dtonie | stopy oraz pogrubiate, wy-
datne rysy twarzy. Inne mozliwe ob-
jawy to m.in. zmeczenie i trudnosci
ze spaniem.
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I_ Co wywotuje objawy
akromegalii?

Hormony petnig w ludzkim ciele role
przekaznikdow chemicznych. Hormon
wzrostu jest wytwarzany przez okre-
slony gruczot uktadu endokrynnego
cztowieka. Hormon ten jest waznym
hormonem biorgcym udziat w wielu
funkcjach organizmu, w tym m.in.
w utrzymywaniu prawidtowych po-
ziomow energii w organizmie oraz
dbaniu o zdrowie tkanek ludzkiego
ciata, w tym miesni i kosci, a u dzieci
ma kluczowe znaczenie we wspiera-
niu prawidtowego wzrostu. Hormon
wzrostu sam w sobie wspomaga
wzrost, a jednoczesnie podwyzsza
poziom innego hormonu, zwanego
insulinopodobnym czynnikiem wzro-
stu 1 (IGF-1), ktéry takze stymuluje
wzrost.



I_ Dlaczego mdj organizm
wytwarza za duzo hormonu
wzrostu?

Najczestszg przyczyng jest niepra-
widtowy rozrost tkanki w gruczole
znajdujgcym sie u podstawy mozgu,
ktory produkuje hormon wzrostu.
Ten gruczot to przysadka mozgo-
wa, natomiast guz, ktory powstaje

Przysadka moézgowa
wytwarzajagca hormon wzrostu

I_ Czy akromegalia
jest czesta chorob3?

Doktadne dane nie sg znane, jednak
szacuje sie, ze w Polsce na akrome-
galie moze chorowac¢ nawet 2500
0sob.

wskutek nieprawidtowego rozrostu
jej tkanki to gruczolak. Jest to rodzaj
nowotworu, ktory ma charakter tago-
dny, co oznacza, ze nie jest rakiem.
Zazwyczaj jest uleczalny i nie powo-
duje przerzutow.

Gruczolak
W przysadce mdzgowej

Choroba jest zazwyczaj diagnozowa-
na pomiedzy 40. a 45. rokiem zycia.
Gruczolaki, ktore prowadzg do akro-
megalii, zwykle nie sg dziedziczne.
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ZROZUMIEC OBJAWY

AKROMEGALII

Nieleczona akromegalia moze powodowac rozne objawy
przedmiotowe i podmiotowe oraz powiktania.

Nie wszystkie musza wystgpic¢, moze tez byc tak, ze niektorych

nie taczyliscie dotad z akromegalig. Ponizej opisano niektore objawy
przedmiotowe i podmiotowe akromegalii.
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Najbardziej oczywisty
objaw, jaki mogliscie
zauwazyc, to rozrost
poszczegolnych partii ciata
poniewaz hormon wzrostu
sprawia, ze niektdre z nich

rosng bardziej, niz powinny.

By¢ moze zauwazyliscie,
ze z czasem zwieksza
sie Wam rozmiar buta,
a ubrania staja sie ciasne.

Jezeli nowotwor naciska
na tkanke otaczajgca
przysadke mozgowa,
mozecie doswiadczac
bolow gtowy.

o

Mozecie takze doswiadczac
bolu stawow | dyskomfortu
spowodowanego rozrostem
kosci i chrzastek.

By¢ moze zauwazyliscie,
ze odczuwacie bol twarzy,
a Wasze rysy twarzy
ulegajg zmianie, np.
zmieniajg sie przestrzenie
miedzy zebami i zgryz.

Mozecie sie intensywnie
pocic.



oy

Mozecie zauwazyc,
ze przybieracie
na wadze.

Mozecie zauwazyC¢ zmiany
nastroju. Mozecie czuc sie
dobrze w jednej chwili,

a za moment miec
obnizony nastroj.
Zazwyczaj mowi sie

na to ,wahania nastroju”.

Jezyk moze sie
powiekszac.

Mozecie zauwazyc,

ze Wasz gtos staje sie
gtebszy, by¢ moze takze
zaczeliscie seplenic.

We snie moze u Was
wystepowac chrapanie,
po ktérym nastepuja
problemy z oddychaniem
(bezdech senny).



SPOSOBY LECZENIA

AKROMEGALII

Akromegalia jest zazwyczaj uleczalna, poniewaz jej przyczyna
jest znana - nadmiar hormonu wzrostu, zazwyczaj pod wptywem
dziatania nowotworu. Sposoby leczenia akromegalii to: operacja,
radioterapia lub farmakoterapia bgdz ich potgczenie.
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Operacja

Jezeli przyczyng akromegalii jest nowotwor i mozna go usungc,

jest to zazwyczaj pierwsza opcja.

Operacja polega na wykonaniu drobnego naciecia wewnatrz nosa lub
za gorng wargg. Nastepnie chirurg wsuwa w naciecie dtugg, cienka,
elastyczng rurke z kamerg, zwang endoskopem oraz instrumenty
chirurgiczne w celu usuniecia nowotworu.

Farmakoterapia

Farmakoterapie mozna stosowac przed operacja, Po jej
przeprowadzeniu lub zamiast operacji, w zaleznosci od konkretnego
przypadku. Leki stosowane w leczeniu akromegalii to analogi
somatostatyny (SSA). Przypominajg one naturalny hormon zwany
somatostatyna, ktory zmniejsza ilos¢ hormonu wzrostu w organizmie.
Lek, ktory wam przepisano, Somatuline® Autogel®, zwany takze
lanreotydem, to wtasnie lek z grupy SSA. Kiedy po raz pierwszy
rozpoczynacie terapie lekiem Somatuline® Autogel®, iniekcja
nastepuje co 28 dni. Po pewnym czasie przyjmowania leku, jezeli
Wasz organizm dobrze na niego reaguje, lekarz moze zalecic inne
odstepy czasowe. Inne rodzaje SSA to oktreotyd i pasyreotyd.



Dziatanie lub produkcje hormonu wzrostu mozna takze blokowac
innymi lekami. Agonisci dopaminy, jak kabergolinia i bromokryptyna,
czy antagonista receptora hormonu wzrostu (pegwisomant),
zatrzymujg uwalnianie hormonu wzrostu inaczej niz SSA. Zawsze
mozna omowic opcje w zakresie farmakoterapii ze swoim lekarzem.

Radioterapia

Jezeli nie ma mozliwosci przeprowadzenia operacji lub jezeli
operacja ani farmakoterapia nie umozliwig zapanowania

nad choroba, rozwigzaniem moze byc radioterapia.

W zaleznosci od rodzaju zastosowanej radioterapii mozna miec
jedna sesje lub kilka sesji na przestrzeni czterech do szesciu tygodni.

Oprocz leczenia - uzyskanie wsparcia

Kazda choroba utrzymujgca sie przez dtuzszy czas moze miec¢ wptyw
Nna samopoczucie oraz relacje z rodzing, przyjaciotmi, partnerem.

W przypadku trudnosci w radzeniu sobie z leczeniem lub chorobg,
warto porozmawiac z lekarzem lub pielegniarka. Proszenie o pomoc
nie jest oznakg stabosci. Lekarz i pielegniarka martwig sie o stan
emocjonalny swojego pacjenta tak samo, jak o jego zdrowie fizyczne.
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ZROZUMIEC

TESTY MEDYCZNE

Istnieje kilka testow umozliwiajacych zdiagnozowanie akromegalii
oraz monitorowanie reakcji organizmu na leczenie. Lekarz bedzie
takze chciat wiedzied, czy nastgpity zmiany w objawach.

Ponizej przedstawiono regularne badania, jakie bedzie
wykonywat lekarz.

Hormon wzrostu Insulinopodobny

Doustny test obcigzenia czynnik wzrostu 1,

glukoza umozliwia tzw. IGF-1
sprawdzenie poziomu
hormonu wzrostu.

Polega na wypiciu
roztworu glukozy

I sprawdzeniu poziomu
hormonu we Krwi.

U osob bez akromegalii
doprowadzitoby to do
obnizenia poziomu
hormonu wzrostu,
natomiast u osob chorych
zahamowanie hormonu
wzrostu nie nastepuje.

Hormon wzrostu daje
watrobie sygnat do
produkcji kolejnego
hormonu - IGF-1.
Powoduje on rozrost
tkanek w organizmie.

Tak jak hormon wzrostu,
IGF-1 wywotuje problemy
wytgcznie, kiedy jego
poziom jest zbyt wysoki.
Poziom ten rowniez mozna
sprawdzi¢ w badaniu krwi.
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Badania obrazowe

Lekarz moze sprawdzic
wielkos¢ nowotworu,
wykonujgc rezonans
mMmagnetyczny lub
tomografie komputerowa
gtowy. Tomografia
komputerowa stosuje
promienie rentgenowskie,
a rezonans magnetyczny -

fale radiowe i magnetyczne.

Oba badania umozliwiajg
wglad do wnetrza
organizmu. Tomografia
komputerowa jest jednak
szybsza i pokazuje obrazy
tkanek, narzadow

I szkieletu. Obrazy
uzyskane w wyniku
rezonansu magnetycznego
sq bardziej szczegotowe,
co utatwia stwierdzenie
nieprawidtowosci. Lekarz
odpowie na wszelkie
pytania dotyczgce badan
obrazowych.

Inne badania

Lekarz moze takze zlecic¢
regularne badania, aby
upewnic sie czy
akromegalia nie powoduje
innych problemow. Moga
one obejmowac m.in.
kolonoskopie, polegajgca
na wsunieciu do jelit
pacjenta malenkiej kamery
na elastycznej rurce w celu
ustalenia, czy wystepuja
nieprawidtowosci. Ponadto
wykonuje sie badania pola
widzenia oraz badania krwi.

Mozna zwrocic sie do lekarza o objasnienie kazdego testu
oraz znaczenia otrzymanych wynikow.
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ZROZUMIEC

WYNIKI BADAN

Celem leczenia jest ograniczenie ilosci hormonu wzrostu i IGF-1

w organizmie. llos¢ tych hormonow mierzy sie w nanogramach
hormonu na mililitr krwi (symbol: ng/mL).

Nanogram to malenka ilos¢. Aby jg sobie zwizualizowad, wystarczy
sobie uswiadomic, ze spinacz do papieru wazy okoto jednego
grama, a jeden gram to miliard nanogramow.

I_ Jakie sg prawidtowe poziomy? __I

Hormon wzrostu
Standardowo stosowane limity to ponizej 2 ng/mL
lub ponizej 1 ng/mL w przypadku, gdy badanie krwi jest
wykonywane po wypiciu glukozy.

IGF-1
Prawidtowy poziom IGF-1 zalezy od wieku i ptci pacjenta.
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ZROZUMIEC PODSTAWOWE

TERMINY MEDYCZNE

Ponizej objasniamy kilka termindw medycznych, ktére moga
pojawiac sie w kontekscie akromegalii. W przypadku dodatkowych
pytan lub watpliwosci, warto zwrocic sie do lekarza lub pielegniarki
Z prosbg o wyjasnienie.

Gruczolak

Rodzaj nowotworu nieztosliwego

Uktad endokrynny
(hormonalny)

Hormony oraz gruczoty, ktore je wytwarzaja

Endokrynolog

Lekarz specjalista od chordb o podtozu hormonalnym

Hormon wzrostu

Hormon wytwarzany w przysadce mozgowej, ktory
pobudza wzrost i uwalnianie przez watrobe kolejnego
hormonu, tzw. IGF-1

Hormon

Substancja chemiczna wytwarzana przez ciato,
kontrolujgca dziatanie okreslonych komarek
lub organow

Insulinopodobny
czynnik wzrostu 1 (IGF-1)

Hormon wytwarzany przez watrobe

Przysadka moézgowa

Niewielka struktura w mozgu wytwarzajgca hormony

Radioterapia

Leczenie choroby z wykorzystaniem promieniowania

Obrazowanie

Badanie generujgce obraz fragmentu organizmu

Somatotropina

Inna nazwa hormonu wzrostu

Somatostatyna

Hormon, ktory zmniejsza ilos¢ hormonu wzrostu
W organizmie
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I_ Gdzie znalezé informacje na temat
akromegalii J

Pamietaj, ze Twoi lekarze i pielegniarki sg najlepszymi osobami,
od ktorych mozesz uzyskac informacje, poniewaz znajg Twoja
indywidualng sytuacje medyczng. Jesli jednak chcesz przeczytac
wiecej na temat akromegalii, podajemy przyktadowg strone gdzie
mozesz znalezc¢ informacje na temat akromegalii w jezyku
angielskim:

www.acromunity.com




NOTATKI
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