Juntos somos mas fuertes:
Toma de decisiones compartida
en la mastocitosis sistémica

Vivir con mastocitosis sistémica puede
generar muchas preguntas.!

La toma de decisiones compartida
consiste en tener conversaciones

abiertas y respetuosas con su equipo de L \ ) |

atencion médica, para que su voz y sus

valores formen parte del plan.2 .‘| “ ‘ .

Antes de la cita con el médico

Usted no esta solo:

Su atencién es un esfuerzo de equipo. Con una enfermedad rara y compleja como la mastocitosis
sistémica (MS), sus experiencias y preferencias son tan importantes como los datos médicos.**

Preparese para su visita:

Anote sus preguntas, objetivos e inquietudes, especialmente sobre las causas que desencadenan
sintomas, los efectos del tratamiento, o episodios recientes. Cada detalle ayuda a su equipo de atencién a
adaptar el enfoque de cuidado a sus necesidades especificas.

Es SU historia:

Debido a que la MS se presenta de manera diferente en cada persona, sus

patrones de sintomas y desafios diarios proporcionan informacién vital que
las pruebas médicas por si solas no pueden mostrar. Su experiencia vivida
llena vacios importantes.*>

Traiga apovyo:
Tener a un amigo o familiar con usted puede ayudarle si se

siente ansioso u olvidadizo. Su historia y su voz ayudan a guiar
las decisiones de atencién que se ajustan a su vida con MS.*°

Durante la cita con el médico
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MS a menudo se adaptan a
sus sintomas, por lo que
cada detalle importa.l> v
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Tomese su tiempo
para comprender:

La atencién dela MS a
menudo involucra a varios
especialistas. Pida
explicaciones claras y
sencillas sobre
medicamentos, causas de
sintomas o procedimientos,
y no dude en pedir que le
repitan las cosas. Solicite
materiales escritos o visuales
que le ayuden a recordar y
comprender la informacion.”

Después de la cita con el médico

REGISTRO DE SINTOMAS

e Anote las cosas:

Resuma los puntos principales, tal y como cambios en la medicina,
préximas pruebas o instrucciones sobre cémo manejar reacciones
alérgicas o de emergencia relacionadas con la MS.”

Manténgase conectado con su equipo de atencion:

Haga un seguimiento si aparecen nuevos sintomas o si se le ocurren otras
preguntas mas adelante. Los profesionales sanitarios especialistas
pueden ayudar a explicar los medicamentos, los efectos secundarios y los
planes de emergencia.”®

Haga un seguimiento de sus sintomas y
bienestar emocional:

Use un diario o una aplicacion para registrar causas desencadenantes,
episodios , fatiga y otros sintomas. Estos patrones pueden guiar a un
mejor tratamiento y a una toma de decisiones compartida mas efectiva
en su proxima visita.' 1

Actualice su plan a medida que su condicion

cambia:

Revisar las decisiones ayuda a garantizar que la atencion que recibe
continde alinedndose con sus objetivos actuales de salud y vida.'>57-°

Usted es el experto sobre su propia vida. Hacer preguntas, compartir sus
experiencias y sentirse escuchado son parte de recibir una buena atencién.
iSu opinion importa!

Para comprender mejor la MS, visite: www.navigatingSNM.com
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