L ISTAKONTROLNA DLA
PACJENTOW, KTORYM NIEDAWNO /@TD
POSTAWIONO DIAGNOZE

Zycie nie koriczy sie w momencie rozpoznania otepienia czotowo-skroniowego (FTD). AFTD
dostarcza wiele informacji i materiatow, ktére pomagaja pacjentom w przystosowaniu sie do
nadchodzacych zmian. W przypadku jakichkolwiek pytan prosimy o kontakt z infoliniag AFTD pod
adresem info@theaftd.org. Odwiedz www.theaftd.org/get-involved/in-your-state/international/ i
sprawdz, czy istniejg zasoby FTD specyficzne dla Twojego kraju.

SZCZEGOt OWE INFORMACJE O CHOROBIE
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Potwierdzenie rozpoznania.
Zachecamy pacjentow, aby dowiedzieli sie wiecej o objawach i o tym, czego moga sie
spodziewacé w przebiegu choroby.

e Witryna internetowa AFTD (www.theaftd.org) to wtasciwe miejsce, od ktdrego warto zaczac.

e Pamietajmy o doktadnym sprawdzeniu informacji znalezionych w sieci. Korzystajmy
tylko z takich witryn internetowych, ktéorym mozemy zaufac i ktére znajg eksperci.

Odwiedz www.theaftd.org/get-involved/in-your-state/international/ i sprawdz, czy istniejg
zasoby FTD specyficzne dla Twojego kraju.

UTWORZENIE WEASNEGO ZESPOtU OPIEKI
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Nalezy okresli¢ specjalistow (lekarza podstawowej opieki zdrowotnej, neurologa, psychiatre,
pracownika socjalnego) i skoordynowaé zapewniane przez nich ustugi.

Potrzebne beda Panu/Pani wtasne kopie wynikéw badan diagnostycznych. Zgromadzenie wtasciwej
dokumentacji pomoze zapewne w przysztosci podmiotom swiadczgcym opieke zdrowotna.

Zalecamy prowadzenie dziennika z opisem kwestii takich jak:
e zmiany w zachowaniu;
e leki, ktorych zazywanie zostato rozpoczete lub przerwane;
e problemy, ktére trzeba oméwic z lekarzem.

W stosownych przypadkach nalezy skonsultowac¢ sie z terapeutg zajeciowym,
fizjoterapeutg lub terapeutg mowy w celu dokonania oceny i zastosowania technik
ukierunkowanych na maksymalizacje zdolnosci do wykonywania codziennych czynnosci.

Wsparcie potrzebne jest rowniez opiekunom! Odwiedz www.theaftd.org/get-involved/in-
your-state/international/ i sprawdz, czy istniejg zasoby FTD specyficzne dla Twojego kraju.

Warto sporzadzi¢ wykaz rzeczy, w odniesieniu do ktérych pomocni moga okaza¢ sie
cztonkowie rodziny, znajomi czy sasiedzi. Jesli zaoferujg pomoc, trzeba sie zgodzi¢!
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PROSZE KONCENTROWAC SIE NA DOBRYM SAMOPOCZUCIU | POZYTYWNEJ
CODZIENNEJ RUTYNIE
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Aby mie¢ uporzadkowany kazdy dzien, nalezy stosowac regularng codzienng rutyne.
Prosze stosowac diete zdrowa dla serca i regularnie ¢wiczyc¢.

Nalezy zachowac¢ aktywnos¢ w kontaktach z przyjaciétmi i pielegnowac swoje zainteresowania.
Prosze dostosowac aktywnos¢ do swych mocnych stron i potrzeb.

REGULARNE ROZWIAZYWANIE PROBLEMOW DOTYCZACYCH BEZPIECZENSTWA |
WPROWADZANIE ZMIAN PRZED WYSTAPIENIEM SYTUACJI KRYZYSOWEJ
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Nalezy dba¢ o bezpieczne srodowisko domowe i zapewnié¢ odpowiednie wyposazenie, aby
zmniejszyc¢ ryzyko upadkow.

W przypadku uposledzenia osgdu nalezy monitorowac konta bankowe, inwestycje i dziatania
online; w razie potrzeby warto zmieni¢ dane dostepowe w celu ochrony aktywow.

Jesli boi sie Pan/Pani, ze gdzies zabtadzi, prosze korzystac¢ z monitoringu GPS lub podobnego urzadzenia.

Prosze dowiedzie¢ sie, jakie prawa obowigzujg w Pana/Pani miejscu zamieszkania w
odniesieniu do prowadzenia pojazdéw mechanicznych.

ROZWIAZYWANIE PROBLEMOW PRAWNYCH | FINANSOWYCH
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Rozwigz potencjalne problemy prawne, takie jak petnomocnictwo, testament zycia, trusty itp.

Jezeli jeszcze Pan/Pani pracuje, nalezy zaplanowac odejscie z pracy.

Jezeli potrzebna okaze sie bardziej zaawansowana opieka (np. pobyt w domu seniora),
prosze przeanalizowac¢ dtugoterminowy plan finansowy i dostepne opcje.

Weterani moga uzyskac¢ dodatkowe swiadczenia za posrednictwem organizacji weterandw w swoim kraju.

W ramach optymalnego planowania nalezy jak najwczesniej zorientowac sie co do
dostepnosci dziennych programéw dla potrzebujacych i placéwek opieki dlugoterminowe;.

UDZIAL W BADANIACH
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Dotagcz do rejestru zaburzen FTD (www.FTDRegistry.org), aby uzyska¢ informacje o
badaniach naukowych i postepie naukowym.

Omoéw kwestie zwigzane z badaniami genetycznymi ze swoim lekarzem.
Prowadzone sg badania z udziatem opiekundw, pacjentéw zyjgcych z FTD i ich dzieci. Sg

juz dostepne badania kliniczne dla niewielkiej liczby osob cierpigcych na FTD. W
przysztosci bedg one zapewne organizowane dla wiekszej liczby pacjentow.

Prosze rozwazy¢ mozliwos¢ przeprowadzenia sekcji moézgu po smierci, aby potwierdzié¢
diagnoze i utatwi¢ prowadzenie dalszych badan. Ustalenia w tym zakresie muszg by¢
dokonane z duzym wyprzedzeniem.

Rozwaz wziecie udziatu w badaniu historii naturalnej GENFI (genfi.org).
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