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PREDSTAVITEV

DIALOSKEGA PRIPOMOCKA

/A BOLNIKE

Rezultati nedavne mednarodne raziskave so izboljSali nase razumevanje Stevilnih
vsakodnevnih izzivov, s katerimi se soocajo bolniki s pljucno arterijsko hipertenzijo (PAH).
Ugotovitve bolnikom, njihovim druzinam, negovalcem ter drustvom bolnikov omogocajo
koristen vpogled v trenutno stanje. Na primer, izkazalo se je, da obstaja potreba po
interdisciplinarnem ekipnem pristopu strokovnjakov iz razli¢nih specializiranih podrocij, ki bi
tesno sodelovali pri obravnavi vseh potreb bolnikov. Prav tako smo spoznali, da bi bolnikom
lahko koristil pripomocek, ki bi jim pomagal prepoznati tezave ali Custva, ki vzbujajo skrb tako
na podrocju medosebnih odnosov in osebnih financ kot tudi socialnih interakcij.

Namen dialoskega pripomocka za bolnike* je, da vam pomaga beleziti, pojasnjevati in se
soocati s PAH ter vplivu te bolezni na vasa Custva, splosno dobro pocutje in vsakdanje zivljenje.
Pripomocek vam bo omogocil, da svoje misli, Custva in skrbi zapisete na strukturiran nacin, kar
vam lahko pomaga pravilno usmeriti pogovore z vasimi zdravniki, sorodniki, prijatelji in
negovalci, prav tako pa boste tako dobili custveno podporo, ki jo potrebujete za spopadanje z
boleznijo. Dialoski pripomocek lahko najdete na straneh 15-19.

Poleg tega smo vam z veseljem pripravili povzetek rezultatov mednarodne raziskave, ki je
spodbudila razvoj dialoskega pripomocka za bolnike. Raziskava je bila izvedena z bolniki s PAH
ter skrbniki iz Francije, Nemcije, Italije, Spanije in Velike Britanije, ki so vkljuéeni v drzavna
drustva bolnikov omenjenih drzav. Celotni rezultati raziskave so na voljo na spletni strani:

http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/

*Ta dialoski pripomocek
je namenjen bolnikom s
potrjeno diagnozo PAH.



PLJUCNA ARTERIJSKA
HIPERTENZIJA (PAH)

Plju¢na arterijska hipertenzija je bolezen povisanega krvnega tlaka v plju¢nih krvnih
zilah, ki lahko vodi do odpovedi srca. Pri PAH se pljucne arterije zozZijo in se lahko
zamasijo, zato srce tezje ¢rpa dovolj krvi skozi pljuca in v druge dele telesa. To lahko
obicajno povzroci simptome kot so zadihanost, utrujenost, obcutek omedlevice, v
nekaterih primerih pa tudi bolecine v prsih. Ti simptomi lahko postanejo Se bolj izraziti,
ko bolezen napreduje.

Izraz "funkcijski razred" je pogosto v rabi za opisovanje, v kolik$ni meri simptomi
omejujejo ljudi s PAH. Funkcionalni razred | pomeni le minimalne omejitve, temu pa
sledijo funkcijski razredi Il, 11l in IV, ki predstavljajo vedno vecje omejitve v bolnikovi
sposobnosti delovanja.

Za PAH zboli 15-50 ljudi na milijon prebivalcev. Pogostejsa je pri osebah, ki Ze imajo
doloceno osnovno bolezen, kot so bolezen vezivnega tkiva (npr. sistemska skleroza),
bolezen jeter, okuzba z virusom HIV ali prirojene bolezni srca. V zelo redkih primerih je
pljucna arterijska hipertenzija lahko dedna.

V zadnjih letih je prislo do znatnega napredka na podrocju razvoja terapij za
obvladovanje PAH, s ciljem izboljsati simptome, okrepiti dnevno delovanje bolnika ter
ustvariti boljso kakovost Zivljenja. Danasnja zdravljenja mnogim bolnikom omogocajo
zadovoljno Zivljenje.

Podrobnejse informacije o PAH so na voljo na naslednjih spletnih straneh:
www.phaeurope.org | www.phassociation.uk.com | www.Phassociation.org



VPLIV PAH NA VSAKDANJE
ZIVLJENJE - REZULTATI
MEDNARODNE RAZISKAVE

Mednarodna raziskava, izvedena v letu 2011, je bila namenjena temu, da bi vec izve-
deli o vplivih PAH na Zivljenja bolnikov in njihovih negovalcevy, pri tem pa osrednji pred-
met raziskave niso bili fizicni simptomi. Kot je prikazano na Sliki 1, je raziskava zajemala
stiri glavna podrocja, njene najpomembnejse ugotovitve pa so opisane spodaj.

Slika 1. Podrocja raziskave

FIZICEN IN

PRAKTICEN DRUZBEN

VPLIV PAH

POTREBE PO

INFORMACIAH



FIZICEN IN
PRAKTICEN
UCINEK PAH

PAH lahko primerjam s sedenjem v avtomobilu, ki
ne bo sel hitreje kot 10 kilometrov na uro

Bolnik



Fizi¢en in prakticen vpliv PAH se lahko spreminja iz
dneva v dan, izvajanje vsakodnevnih opravil pa je lahko
fizicno naporno. Raziskava je pokazala, da 56 % bolnikov
meni, da PAH “zelo obc¢utno” vpliva na njihovo vsak-
danje Zivljenje, prav tako so pogosto porocali, da imajo
tezave pri izvajanju vsakodnevnih gospodinjskih in dru-
gih opravil (Slika 2). Bolniki so Se porocali o tezavah pri
hoji po stopnicah, bolezen pa ima tudi mocan negativen
vpliv na bolnikovo sposobnost opravljanja svojega dela,
vadbe, druZenja in potovanja (Slika 2).

V zvezi z vplivom na delo in zaposlitev je precejsnje
Stevilo anketiranih porocalo o manjSem dohodku.
Mnogi bolniki so izpostavili izgubo intimnosti in manjso
spolno aktivnost, kar je predvsem posledica nizke sa-
mozavesti in negativne samopodobe, ter obcutka, da so
nezmozni oziroma fizicno nesposobni izvajati te aktiv-
nosti. Drugi so kot vzrok navedli obcutek strahu, da se
bo njihovo stanje poslabsalo ter strah pred zanositvijo.

Prvo in drugo vprasanje dialoSkega pripomocka na
straneh 15-16 sta namenjeni temu, da vam pomagata
prepoznati taksne tezave, tako da se boste lahko o njih
pogovorili z vasim zdravnikom, medicinsko sestro,
druZino oz. negovalcem in drustvom bolnikov. Vasi od-
govori lahko prav tako pomagajo pojasniti in dolociti,
katera vprasanja so za vas najbolj pomembna.

Z vecjim zavedanjem o tem, kako PAH vpliva na vase
vsakdanje aktivnosti, boste storili pomemben korak
naprej, to pa vam lahko pomaga pri iskanju najbolj
primernih in dostopnih virov, ki vam bodo nudili pod-
poro, ki jo potrebujete.

Pogovori z nekaterimi bolniki so pokazali, da je njihov
svet zaradi bolezni postal bolj omejen, saj od bolnikov
pogosto zahteva, da zmanjsajo Stevilo svojih dejavnosti
izven doma.

Slika 2. Prikaz zmoZnosti bolnikov za izvajanje dejavnosti po
diagnozi (prikazano v %)

Fizicne dejavnosti

Sportne dejavnosti/vadba 25 42
Hoja po stopnicah 25 8

Zaposlitev/delo 8 48
Potovanja 23 15

Druzabne priloznosti
Prosti ¢as in kulturne dejavnosti m

Igranje z otroki oz. vnuki

Tezave v razmerju
Intimnost z mojo/-im
(zakonsko/-im) partnerko/-jem

Vloga (zakonske/-ga)
partnerke/-ja v osebnem razmerju

Izvajanje gospodinjskih 29 13

in drugih hisnih opravil

Razli¢ni opravki, npr.

nakupovanje hrane 1
Vsakodnevne dejavnosti

Tusiranje

Kuhanje

OPRAVLJAM JIH LAHKO BREZ TEZAV
OPRAVLJAM JIH LAHKO, VENDAR IMAM PRI TEM NEKAJ TEZAV

OPRAVLJAM JIH LAHKO, VENDAR IMAM PRI TEM VELIKO TEZAV
IN VCASIH POTREBUJEM POMOC

. NE MOREM JIH VEC OPRAVLJATI IN POTREBUJEM POMOC

Celotni rezultati raziskave so na voljo na: http://www.phaeurope.org/projects-
activities/pah-patient-and-carer-survey/



DRUZBEN VPLIV
PAH

Ljudje mislijo, da smo leni. Ne razumejo, da necesa
ne morem storiti, ne glede na to, kako si to Zelim.

Bolnik



Za mnoge so se druzbene vloge, ki so jih neko¢ imeli
(npr. vloga sodelavca, prijatelja ali ¢lana ekipe), spreme-
nile in v¢asih oslabele. Plju¢na arterijska hipertenzija je
prav tako imela velik u¢inek na dejavnosti v prostem
Casu in kulturne dejavnosti kot tudi na preZivljanje ¢asa
s prijatelji in sorodniki. Anketiranci so porocali o
obcutku izolacije, vecina pa to pripisuje dejstvu, da PAH
ni »ocitna, tj. ni razvidna iz zunanjega videza (Slika 3).
Ostali bolniki, ki so porocali o obc¢utku izolacije, so kot
glavi dejavnik navedli pomanjkanje razumevanja med
druzinskimi ¢lani in prijatelji oz. sodelavci. Nekaj anke-
tirancev je porocalo, da so ti obcutki bistveno vplivali
na njihove odnose.

Tretje vprasanje dialoskega pripomocka na strani 17
obravnava obcutek izolacije. Prepoznavanje taksnih
obcutkov pogosto pomaga pri reSevanju teh tezav.

Slika 3. Vzroki za obcutek izolacije zaradi PAH

Dejstvo, data bolezen

ni vidna navzven

Pomanjkanje razumevanja

bolezni s strani sirse

druzbe/moje skupnosti

Po zamenjevanje z Py
s

navadno hipertenzijo o

Pomanjkanje razumevanja bolezni s
strani mojih prijateljev/sodelavcev

Pomanjkanje razumevanja bolezni
s strani moje druzine

Pomanjkanje socutja do bolezni

—

Ce potrebujete pomo¢ pri spopadanju s temi in
drugimi Custvi, povezanimi z vasim stanjem, brez
oklevanja stopite v stik z vasim drustvom bolni-
kov ali strokovnjaki, ki vam lahko nudijo pod-
poro. Raziskava namrec kaZe, da bolniki, ki trpijo
zaradi Custvene stiske, povezane z njihovim stan-
jem, niso sami.

Iziemno velik vpliv
na prijateljstvo

36%

25%

~ Celotni rezultati raziskave so na

S voljo na: http://www.phaeu-
Sploh ne vpliva rope.org/projects-activities/pah-
na prijateljstvo patient-and-carer-survey/



CUSTVEN VPLIV PAH

Biti odvisen od drugih ljudi ni dober obCutek. TeZko je prositi druge
ljudi, naj ti pomagajo. PoCutis se neprijetno. PoCutis se manjvredno
— kot drugorazredni drZavljan.

Bolnik



Fizi¢ne, prakti¢ne in druzbene spremembe, ki sprem-
liajo PAH, so lahko vzrok za Stevilna negativna Custva.
Pojavi se lahko obcutek strahu, krivde, skrbi in izguba li-
bida, kot tudi obcutek nekoristnosti, ni¢vrednosti,
zadrege in frustracije. Kot je razvidno iz rezultatov razi-
skave, zagotovo niste edini, ki dozivljate takSne obcutke.

Bolniki so navedli, da najpogosteje dozivljajo ra-
zocCaranje in jezo (Slika 4). Ti obcutki so lahko povezani
z depresijo in Ceprav vecina bolnikov v raziskavi sebe ne
vidi kot depresivne, so se mnogi soocali z znaki, ki so
pogosto povezani z depresijo, npr. z obcutkom osamlje-
nosti in brezupa, pomanjkanjem navdusenja in obcut-
kom nesmisla. Bistveno je, da se zato zavedate znakoy,
povezanih z depresijo, in poiscete podporo, Ce je to po-
trebno.

Custvena podpora (in v nekaterih primerih psihologka
ali psihiatricna pomoc) je zelo pomembna, saj vam bo
pomagala premagati ta Custva in se soociti z njimi. V ra-
ziskavi je 42 % bolnikov bilo mnenja, da jim najboljso
Custveno podporo nudi njihova druzina, 29 % pa jih je
menilo, da jim najvec podpore nudijo njihovi negovalci.
Zdravstveni delavci in drustva bolnikov, zlasti podporne
skupine, so prav tako bili navedeni kot pozitivni viri za
spopadanje s Custvenim stresom. V anketi je 30 % bol-
nikov dejalo, da jim drustva bolnikov zagotavljajo
Custveno podporo.

Ceprav so fiziéne posledice PAH vasa glavna skrb, se
je tudi s prikritimi ¢ustvi potrebno spoprijeti v celoti in
na ustrezen nacin. Z zavedanjem, da niste edini, ki se
tako pocutite, in prepoznavanjem obcutkov frustracije,
stresa, brezupa, slabega razpoloZenja in pomanjkanja
samospostovanja boste naredili pomemben korak na-
prej pri dobivanju podpore, ki jo morda potrebujete.

Cetrto vprasanje dialoskega pripomocka na strani 18
vam bo pomagalo, da razmislite o teh Custvih in vas bo
spodbudilo k temu, da se boste o njih pogovorili z zdrav-
stvenimi delavci, drustvi bolnikov in vasimi najbliZjimi.

PAH je zapletena bolezen. Pomembno je, da se
posvetite Custvenim vidikom PAH, tako da se boste
lahko laZje spopadali z vaso boleznijo.

Ce boste odprto govorili o tem, kako se pocutite, vam
bodo ljudje okoli vas lahko pomagali ugotoviti, kaksna
podpora je za vas najbolj ustrezna. Poleg Custvene pod-
pore s strani vasih najblizjih vam lahko pri premago-
vanju depresije in s tem povezanih tezav pomagata tudi
psiho- ter vcasih tudi medicinska terapija.

Slika 4. Vzroki za obcutek izolacije zaradi PAH (prikazano v %)

Obcutek frustracije 28 23 12
Obcutek nerazumevanja 30 15 11

Vec ne uzivam v dejavnostih,
ki so mi prej bile viec¢ 28 1
Obcutek jeze 31 17 7

NIKOLI ReDko [ véasH ] pocosTo [l ZELO POGOSTO

Celotni rezultati raziskave so na voljo na: http://www.phaeurope.org/projects-
activities/pah-patient-and-carer-survey/



POTREBE PO
INFORMACIJAH

S pomocjo drustva bolnikov boste z vsem na tekoem, prav
tako pa vam daje obcutek, da niste sami.

Bolnik



Bolniki v raziskavi so izrazili potrebo po stalnem ob-
vescanju o njihovi bolezni. Informacije, ki bolnike naj-
bolj zanimajo, so prikazane na Sliki 5, v ospredju pa so
podatki o bolezni in zdravljenju le-te. To so tudi teme,
ki vecino bolnikov najbolj zanimajo ob diagnozi.

Povratne informacije anketiranih bolnikov so poka-
zale, da ne obstaja dovolj informacij o Custvenem
vplivu te bolezni in da so te informacije pogosto ustno
posredovane ob diagnozi, ko bolnike bolj zanimajo fi-
zi¢ni vidiki bolezni. Posledi¢no so Custvene in druge
plati Zivljenja s PAH pogosto spregledane ali poza-
bljene.

Natancneje, vec kot tretjina anketiranih bolnikov je
Zzelela pridobiti informacije o depresiji in drugih more-
bitnih ¢ustvenih posledicah PAH. Podoben delez bolni-
kov so zanimale tudi izkusnje drugih bolnikov, nekatere
pa podatki o stikih z drustvi bolnikov. Raziskava kaZe,
kako pomembno je, da se podatke predstavi posto-
poma, torej, da se jih porazdeli na ve¢ obiskov pri
zdravniku, tako da bolnik ni preobremenjen.

Pomembno je, da vam ni nerodno oziroma vas ni
strah ponovno prositi za Ze podane informacije, ko jih
potrebujete. Poleg zdravnikov in medicinskih sester so
lahko tudi drustva bolnikov izjemno pomemben vir in-
formacij.

Peto vprasanje dialoskega pripomocka na strani 19
vam bo pomagalo razmisliti o temah, o katerih Zelite
prejeti vec informacij, o tem, kdaj potrebujete do-
locene informacije ter o uporabi virov, ki so vam na raz-
polago.

Zdaj ko ste imeli priloZznost, da izveste vec o vplivu
PAH na vsakdanje Zivljenje drugih, vam priporo¢amo,
da berete dalje in resite vprasanja dialoskega pripo-
mocka, ki vam bodo pomagala pojasniti, kaksen vpliv
ima PAH na vase vsakdanje Zivljenje. Prosimo, da
upostevate, da se bo vecina bolnikov soocila z nekate-

rimi od teh izzivov in ¢ustev, ampak od vsakega posa-
meznika je odvisno, kako se bo z njimi spopadel.
Upamo, da vas bo kot nekoga s PAH ta dialoski pripo-
mocek spodbudil, da boste vase Zivljenje Ziveli bolj
polno in z vecjim zadovoljstvom.

Pomembno je, da vam ni nerodno oziroma vas ni
strah ponovno prositi za Ze podane informacije, ko
jih potrebujete. Poleg zdravnikov in medicinskih se-
ster so lahko tudi drustva bolnikov iziemno pomem-
ben vir informacij.

Slika 5. Potrebe po informacijah

Informacije o moznostih zdravljenja/

0
2ciravilih 22 PAH
Informacije o bolezni
Inform:j:cue o admlplstratlvnlh
posledicah bolezni
Informacije o moznostih potovanja

Celotni rezultati raziskave so na voljo na: http://www.phaeurope.org/projects-
activities/pah-patient-and-carer-survey/



14

DIALOSKI PRIPOMOCEK
/A BOLNIKE

NAVODILA

Namen dialoskega pripomocka je, da vam pomaga zbrati vase misli in obcutke, tako
da lahko o njih razmislite ter se nato o tem pogovorite z zdravniki, drugimi strokovnjaki,
vasim negovalcem, sorodniki, clani in usluzbenci vasega drustva bolnikov.

Pravilnih oziroma napacnih odgovorov ni, prav tako vam ni treba odgovoriti na vsa
vprasanja. Ce si morate med re$evanjem vzeti odmor, lahko to storite in nadaljujete,
ko boste pripravljeni.

Ce Zelite, lahko izpolnjen vprasalnik kot pomo¢ pri pogovoru nesete s sabo, ko boste
obiskali medicinsko sestro, zdravnika ali svoje drustvo bolnikov.



ALI JE PLJUCNA ARTERIJSKA HIPERTENZIJA IMELA NEGATIVEN VPLIV NA

NASLEDNJE AKTIVNOSTI / VIDIKE V VASEM ZIVLIENJU?

Oznacite trditev, ki za vas drZi. Ker se vase izkusnje na tem podro&ju lahko spremenijo,

vam svetujemo, da tudi v prihodnje nadaljujete z ocenjevanjem in beleZzenjem nacinov, kako

bolezen vpliva na vas (za to uporabite nov izvod pripomocka za dialog).

DATUM IZPOLNJEVANIJA:

AKTIVNOSTI/
VIDIKI V VASEM ZIVLIENJU

NIKOLI

REDKO

VCASIH

POGOSTO ZELO POGOSTO

Obladenje, tusiranje

O

O

O

O O

Kratka hoja, hoja po stopnicah

O

O

d

O O

Aktivnosti v prostem casu ter kulturne
aktivnosti, npr. obisk kina ali muzeja itd

Gospodinjska in druga hi$na opravila/
kuhanje

Obiskovanje sorodnikov oz. prijateljev,
druZenje

Igranje z otroki oz. vnuki/pomo¢ pri
domaci nalogi

Vloga (zakonske/-ga) partnerke/
-ja v osebnem razmerju

O

O

d

|
|

Intimnost z mojim/-o (zakonskim/-o)
partnerjem/-ko

Spolna razmerja

(Ce to za vas velja) Kot Zensko
me je strah, da bom zanosila

Razli¢ni opravki, npr. nakupovanje hrane

Potovanje oz. pocitnice

Telovadba

Ohranjanje mojih hobijev

Ukvarjanje z obic¢ajnimi verskimi
oz. duhovnimi obicaji

O |ojojgjg| o |jg| g

O |ojojgjg| o |jg| g

O |/og/ojoy o ol -

O |oyojgjg| o g o
O |joyojojg| o g o

V to okence lahko zapisete dodatne opombe:

*Ce ne veste, ali vam je predlagana zdravstvena pomoc na voljo, prosite vasega druzinskega ali splosnega zdravnika, naj vam

svetuje, s kom bi se o tem lahko pogovorili.

Ce ste mnenja, da je
bolezen imela negativen
vpliv, s kom bi se o tem bili
pripravljeni pogovoriti?

Moznih je ve¢ odgovorov,
oznacite vse, ki se vam zdijo
ustrezni*

[J Specialist za PAH
[0 Drugi specialisti

[ DruZinski oziroma
osebni zdravnik/
Splosni zdravnik

O

Psihoterapevt/
Medicinska sestra

ZdruZenje bolnikov
Drugi bolniki s PAH
Partner/-ka

DruZina oz. prijatelji

Oooooaog

Drugi

[ Ni potrebno/nujno



VPLIV PAH NA VASE DELO OD POSTAVITVE DIAGNOZE

Ali je diagnoza imela negativne posledice na opravljanje vasega dela? Ker se vase iz-
kusnje na tem podrocju lahko spremenijo, vam ponovno svetujemo, da tudi v prihodnje nadal-
jujete z ocenjevanjem in beleZenjem nacinov, kako bolezen vpliva na vas (za to uporabite nov
izvod pripomocka za dialog).

Datum izpolnjevanja:

VPLIV NA SPOSOBNOST ZA OPRAVLJANJE VASEGA DELA OZNACITE USTREZNO TRDITEV
Ce ste odgovorili pritrdilno,
s kom bi se o tem bili Da, zelo O
pripravljeni pogovoriti? Da, delno O
Moznih je ve¢ odgovorov, Ne, vendar so se spremenili moji delovni pogoji O
oznacite vse, ki se vam zdijo oziroma sem zamenjal/-a poklic
ustrezni*

Ne O
L) Specialist za PAH Ni relevantno, saj nisem bil/-a zaposlen/-a, preden O
[0 Drugi specialisti sem bil/-a diagnosticiran/-a s PAH
[0 Druzinski oziroma V to okence lahko zapiSete dodatne opombe:

osebni zdravnik/
Splosni zdravnik

O

Psihoterapevt/
Medicinska sestra

ZdruZenje bolnikov
Drugi bolniki s PAH
Partner/-ka

DruZina oz. prijatelji

Oooooaag

Drugi

[ Ni potrebno/nujno

16 *Ce ne veste, ali vam je predlagana zdravstvena pomo¢ na voljo, prosite vasega druZinskega ali splosnega zdravnika, naj vam svetuje, s
kom bi se o tem lahko pogovorili.



OBCUTEK IZOLACIJE

Ste se zaradi PAH podutili izolirane? Ce je vas odgovor pritrdilen, boste v tem od-

seku poskusali najti razloge za to. Ponovno vas opozarjamo, da vam bo stalno opazovanje

teh custev pomagalo, da nad njimi ne boste izqubili nadzora.

Datum izpolnjevanja:

OBCUTEK IZOLACIJE

NIKOLI

REDKO

VCASIH

POGOSTO ZELO POGOSTO

Pomanjkanje razumevanja s strani:
Prijateljev oz. sodelavcev

Clanov druzine

Otrok oz. vnukov

Sirse druzbe oz. skupnosti

Pomanjkanje socutja do bolezni (PAH)

Svoje izkusnje tezko delim
z drugimi bolniki

O |ojoojg|g

O |ojoojg|g

O |gooog|lo

O |ojoog|o
O |ojoojg|o

Svoje izku$nje tezko delim s specialisti za
PAH ali medicinskimi sestrami

O

O

d

|
|

Imam tezave, ko se Zelim jasno izraziti

O

O

|

|
|

Dejstvo, da ta bolezen ni »oc€itna«
(tj. ni razvidna iz zunanjega videza)

Ljudje to bolezen pogosto zamenjujejo
z navadno hipertenzijo (visokim
krvnim tlakom)

Drugo (izrecno navedite):

V to okence lahko zapiSete dodatne opombe:

*Ce ne veste, ali vam je predlagana zdravstvena pomoc na voljo, prosite vasega druZinskega ali splosnega zdravnika, naj vam svetuje, s

kom bi se o tem lahko pogovorili.

Ce ste se pocutili izolirano,
s kom bi se o tem bili
pripravljeni pogovoriti?

Moznih je vec odgovorov,
oznacite vse, ki se vam zdijo
ustrezni*

[ Specialist za PAH
[0 Drugi specialisti

[J DruZinski oziroma
osebni zdravnik/
Splosni zdravnik

O

Psihoterapevt/
Medicinska sestra

ZdruZenje bolnikov
Drugi bolniki s PAH
Partner/-ka

DruZina oz. prijatelji

Oooooaog

Drugi

[J Ni potrebno/nujno



Ce ste dozivljali katere od

teh Custev oziroma

obcutkov, s kom bi se o tem
bili pripravljeni pogovoriti?

Moznih je ve¢ odgovorov;
oznacite vse, ki se vam zdijo

ustrezni*
[0 Specialist za PAH
[ Drugi specialisti

O Druzinski oziroma
osebni zdravnik/
Splosni zdravnik

O

Psihoterapevt/
Medicinska sestra

Partner/-ka

o oooao

Drugi

ZdruZenje bolnikov

Drugi bolniki s PAH

DruZina oz. prijatelji

[J Ni potrebno/nujno

18

VPLIV PAH NA VASE CUSTVENO POCUTIE

Ali ste v preteklem mesecu doziveli katere od naslednjih custev oziroma obcutkov?

Datum izpolnjevanja:

CUSTVA

NIKOLI

REDKO

VCASIH

POGOSTO ZELO POGOSTO

Slabo razpolozenje/obcutek ni¢vrednosti/
ne uzivam vec v aktivnostih,
ki sem jih v¢asih rad/-a pocel/-a

O

O

|

O

O

Vec Cas me je strah

Obéutek jeze/frustracije/
nerazumevanja

Nizka samozavest

Strah me je iti od doma/
nimam Zelje po druZenju

Obcutek krivde/sramu/brezupa

Izguba libida/zanimanja za spolne odnose

Izguba teka/prenajedanje

Motnje spanja/tezave s spancem

Oooojg) o g oo

Oooojg) o g o g

Oogoo oo oo

Oogoo oo oo

Ooyoojgp oo oo

Pomanjkanje koncentracije ali
tezave pri pomnjenju/pocasnejse
govorjenje oz. razmisljanje

O

O

O

O

O

Zivénost/nemir/stres

O sebi nimam pozitivnega oziroma
dobrega misljenja

V to okence lahko zapiSete dodatne opombe:

*Ce ne veste, ali vam je predlagana zdravstvena pomoc na voljo, prosite vasega druZinskega ali splosnega zdravnika, naj vam

s kom bi se o tem lahko pogovorili.

svetuje,



VASE CUSTVENE POTREBE
O katerih temah bi Zeleli pridobiti ve¢ informacij?

Datum izpolnjevanja:

INFORMACIE DA, ZDAJ DA, KASNEJE NE

Bolezen (simptomi, prognoza) u U U Ce ste odgovorili pritrdilno,

Specialisti in zdravniki, ki se ukvarjajo z O 0 0 s kom bi se o tem bili

zdravljenjem PAH pripravljeni pogovoriti?

Moznosti zdravljenja/zdravila za PAH O O O Moznih je vec odgovorov,

Kontrolni oregledi. vkliuéno z r. redom oznacite vse, ki se vam zdijo
ontrolni pregledi, viljuéno z razporedo O 0 0 ustreani*

terminov in namenom le-teh

Vpliv PAH na delo 0O 0 0 O Specialist za PAH

Finan¢ne posledice bolezni O O O U Drugi specialisti

[J DruZinski oziroma

Administrativne posledice bolezni . .
osebni zdravnik/

(subvencija za invalidnost, zavarovanje, O O O Soloéni 2d K
potni stroski za obiske v bolni$nici) plosni zdravni
Spreminjanje vlog znotraj druZine/v paru O O O u PS|h(?tfarapevt/
Medicinska sestra
Depresija, tesnoba in druge .. X
tustvene posledice O O [0 zdruZenje bolnikov
Moizne posledice v spolnem razmerju O O O O Drugi bolniki s PAH
Potovanja (nasveti o tem, kako Ll Partner/-ka
organizirati potovanje, vklju¢no z O O O [0 Druzina oz. prijatelji
zavarovanjem
em) [0 Drugi

Priporocila in zgodbe bolnikov O O O
Kontakti drustva bolnikov O O O
V to okence lahko zapiSete dodatne opombe:

[J Ni potrebno/nujno
*Ce ne veste, ali vam je predlagana zdravstvena pomoc na voljo, prosite vasega druZinskega ali splosnega zdravnika, naj vam svetuje, s 19

kom bi se o tem lahko pogovorili.
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OPOMBE

V ta okvircek lahko zapiSete vse obcutke, vprasanja ali tezave, ki vas zanimajo ali
skrbijo. Bolj podrobni kot ste pri opisovanju tega, kar vas skrbi, in stanju, ki to spremlja,
vecja je verjetnost, da vam bodo zdravniki, negovalci, prijatelji in druZina lahko poma-
gali.

Ne pozabite, da vam vase ZdruZenje bolnikov s plju¢no hipertenzijo (Drustvo za
plju¢no hipertenzijo Slovenije) vedno nudi pomoc in podporo. PAH ni znana bolezen,
kar pomeni, da se bolniki in njihovi najblizji soocajo s stevilnimi izzivi, ki jih vecina
ljudi ne pozna, zato bodite odlo¢ni pri pridobivanju odgovorov na vprasanja in tezave,
ki vas zanimajo. Bodite aktivni pri iskanju pomoci in resitev.

Ne pozabite, da niste sami in da obstaja veliko ljudi s PAH, ki imajo zadovoljno
Zivljenje. Tudi vam lahko uspe!
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early diagnosis ® best treatment o better quality of life ® finding a cure . ’/’
> (¥d
PHA EURDPE /4 “
7 patiens AR
European pulmonary hypertension association / DRUSTVO ZA PLJUCNO

HIPERTENZIJO SLOVENIJE

www.phaeurope.org https://www.facebook.com/PljucnaHipertenzija www.actelion.com

Mednarodni anketi za bolnike in negovalce sta bila razvita pod okriljem usmerjevalnega odbora, katerega sestavljajo PAH strokovnjaki in predstavniki drustev bolnikov.
Razvoj je bil sponzoriran s strani Pharmaceuticals LTD, Svica.

Dialoski pripomotki za bolnike je bil razvit s strani PHA Europe in sponzoriran z neomejenimi nepovratnimi sredstvi podjetja Actelion Pharmaceuticals Ltd, Svica.
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