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UVODNI SLOVO
O PRIRUCCE
PRO PECOVATELE

Vysledky nedavno provedeného mezinarodniho prizkumu vedly k lepSimu
porozumeéni mnoha kazdodennich problém, kterym celi pecovatelé o pacienty
s plicni arteridlni hypertenzi. Z vysledkl vyplyvaji uzitecné souvislosti pro
pacienty, jejich rodiny a pecovatele a pro organizace pacientd, jako je potreba
mezioborového tymového pristupu, kdy odbornici rliznych specializaci
Uzce spolupracuji, aby pokryli veskeré potreby pacientl a jejich pecovatelt.
Soucasné jsme si uvédomili, Ze pro pecovatele (coz je velmi riznoroda skupina
zahrnujici partnery, rodice, dospélé déti, sourozence a pratele) by mohly byt
uzitecné pomucky zameérené na rozpoznavani problémd nebo problémovych
emoci v mezilidskych vztazich i v socialnich interakcich.

Prirucka pro pecovatele* je koncipovana s cilem pomoci rozpoznat
a objasnit plicni arteridlni hypertenzi a jeji vliv na emoce, obecny pocit
pohody a spokojenosti a kazdodenni Zivot a pomoci v péci o jedince s timto
onemocnénim. Prirucka Vam pomuze utribit si myslenky, pocity a problémy
strukturovanym zplsobem, coz mlze byt uzitecné pro cilenou diskusi s ékari,
rodinou, prateli i dalsimi lidmi, a mGzZze Vam poskytnout emocni podporu
nezbytnou béhem péce o jedince s timto onemocnénim. Prirucku naleznete
na str. 16-24.

Soucasné bychom Vam radi poskytli souhrn vysledkd mezinarodniho prizku-
mu, které urychlily zpracovani této prirucky. Prdzkumu se zUcastnili pacienti
s plicni arterialn{ hypertenzi a jejich pedovatelé ve Francii, Némecku, Italii, Spa-
nélsku a ve Velké Britanii, kteri byli do prizkumu zarazeni z registrd narodnich
organizaci pacienttl. Uplné vysledky priizkumu najdete na internetové adrese:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/ pah-patient-and-carer-survey/.

* Tato prirucka
je urcena pro
pecovatele
pacientd

s prokdzanou
PAH.
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ZAKLADN
CHARAKTERISTIKY
PECE

Péce o pacienta nebo blizkou osobu s PAH je mimoradné narocna a mozna
zjistite, Ze musite zastavat mnoho Uloh, jako je napf. vyhledavani informaci,
koordinace péce, ale i obstaravani dalSich ¢lenl rodiny a domacnosti. Jako
zvlasté naroéné Vam mohou tyto Ulohy pripadat, pokud jste soucasné
pribuzny/-a i pecovatel/-ka. MlZe se stat, Ze pocitite, Ze Vas fyzické naroky
a Ukoly, které musite zvladat v péci o pacienta, ovliviuji fyzicky i emocionalné.

V soucasnosti je prokazano, ze pecovatelé maji zvySenou potrebu emocionalni
a psychologické podpory. Tuto podporu mohou ¢erpat z réznych zdrojd, a to
i od profesionalnich zdravotnickych pracovnikd a od organizaci pacientl. Je
dalezité upozornit, Ze jako pecovatel nemusite vzdy dostat odpovéd na kazdou
ze svych otdzek. Z prizkumu vyplynulo, ze pecovatelé by uvitali informace
o ¢etnych aspektech PAH. Tyto aspekty sahaji od vlivu PAH na domaci financéni
situaci az po hledani pomoci pro reseni emocnich disledkl PAH u sebe nebo

u pacienta. Ani v téchto pripadech byste neméli vahat s vyhledanim pomoci
u profesionald a Cerpat ze zkuSenosti poskytovanych organizacemi pacientd.

Mozna uvitate i informace o prognéze onemocnéni a praktické rady, jako
jsou zdravotni cvi¢eni pro pacienta. Pecujete-li o svého partnera, budete
zfejme potrebovat informace o moZnych zméndch v sexualni sfére.
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PLICNI ARTERIALN
HYPERTENZE

Plicni arteridlni hypertenze (PAH) je onemocnéni definované jako zvyseny
krevni tlak v plicnich cévach, ktery mlze zpUsobit srdecni selhani. V pripadé
PAH dochazi k zuZovani plicnich tepen s naslednou moznou poruchou krevniho
pratoku a s pretizenim srdecni pumpy pri zajistovani krevniho prdtoku
v plicich a v celém organismu. To zpravidla vede k takovym priznakdm, jako

jsou dusnost, Unava, pocit zavrati a v nékterych pripadech i bolesti na hrudi.

Bolesti na hrudi mohou byt vyraznéjsi se zhorsovanim onemocnéni. U jedinct
s PAH se k popisu rozsahu omezeni zplsobenych uvedenymi symptomy casto
pouziva pojem .funkéni tfida“ U I. funkéni tfidy je omezeni minimalni, zatimco
u ll., Il a V. tridy se popisuji stale vyznamnéjsi omezeni vykonu pacienta.
Zjednoho milionu osob onemocniPAH 15-50 jedincl. PAH se castéji vyskytuje
u osob s nékterymi pridruzenymi onemocnénimi, jako jsou onemocnéni

pojivové tkané (napr. progresivni systémova skleréza), onemocnéni jater,

infekce HIV nebo vrozend onemocnéni srdce. Ve velmi vzacnych pripadech je
PAH vrozena.

V' poslednich letech byl v rozvoji lé¢ebnych metod PAH zaznamenan
vyznamny pokrok, jehoz cilem je zmirnéni priznakd, zvyseni kazdodenni
vykonnosti pacientl a zajisténi vyssi kvality jejich zivota. Soucasné lécebné
postupy umoznuji mnoha pacientlim vést uspokojivy zivot.

Vice podrobnych informaci o PAH najdete na nasledujicich internetovych
adresach:
www.phaeurope.org | www.phassociation.uk.com | www.phassociation.org
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VLIV PLICNI ARTERIALN
HYPERTENZE
NA KAZDODENNI ZIVOT:

VYSLEDKY MEZINARODNIHO

PRUZKUMU

Mezinarodni prizkum publikovany v roce 2011 si kladl za cil lépe pochopit
mechanismy, jimiz PAH ovliviiuje Zivot pacientd a jejich pecovateld mimo okruh
fyzickych symptomd. Jak je zndzornéno na obr. 1, byly zkoumany ctyri hlavni
oblasti a ke kazdé z nich jsou v nasledujicim textu uvedeny klicové zaveéry.

Obrazek 1. Oblasti, na které byl prizkum zaméren

FYZICKE

A PRAKTICKE SOCIALNI

DUSLEDKY PAH

POTREBA
INFORMACI




FYZICKE
A PRAKTICKE
DUSLEDKY PLICNI
ARTERIALNI
HYPERTENZE

,Musim vykonavat mnoho domacich
cinnosti. Myji okna, vysavam

a varim, nebot osoba, o kterou
pecuji, jiz tyto ukoly nezvladne.”

(pecovatel)

8|

Péce o pacienta s PAH Vas muze fyzicky vycer-
pavat, coz se mulze zavaznéji projevit v pripa-
dé, ze jste pokrocilejsiho véku nebo jste sami
nemocni. Z prdzkumu vyplynulo, Ze vice nez
polovina pecovatell vnimalo péci o pacienta
s PAH jako ,velmi vyznamné" ovlivnéni kazdo-
denniho Zivota; napf. mnoho z nich se castéji
citilo vycerpanych vlivem zvlastnich povinnosti.
Priblizné polovina z pecCovateld méla zvysenou
z4téZ (napf. domaci prace, pochdzky) vyplyvaji-
ci z ¢innosti, které drfive zastaval sam pacient;
mnozi z nich uvedli, ze péce o pacienta od nich
neustdle vyzadovala dobré organizaéni schop-
nosti (obr. 2). V prizkumu témér jedna tretina
pecovatell uvedla, Ze prestali pracovat nebo Ze
se zmeénily jejich pracovni podminky v ddsledku
péce o pacienta s PAH. To se zdsadnim zpUso-

Obrazek 2. Vliv PAH na Zivot pecovatell

Jsem zapojen/-a do domécich praci
Musim vice chodit na pochtzky
Musim zastdvat Ukoly, které drive

43

43

plnil maj blizky

Citim se castéji vycerpany/-a

(v dusledku vice povinnosti)

Musim usporadat rodinny zivot dle

jeho/jejich potreb
VyZzaduji se ode mne dobré

organizaéni schopnosti (nutnost

dlsledného planovani)

Uplné vysledky priizkumu najdete na internetové adrese:

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

bem projevilo v prfijmech téchto osob, z nichz
vice nez jedna tretina uvedla, ze mély nizsi pri-
jem. Fyzicky vliv PAH se téZ projevil vyraznéjsim
omezenim v intimni sféfe — témeér tri Ctvrtiny
partnerl-pecovatell uvedly omezeni sexualnich

sexualnim zajmem pacientl po stanoveni dia-
gndzy PAH a z obav pecovatell, aby se paciento-
vi jesté vice nepfitiZilo.

Otazky 1, 2, 4 a 5* v Prirucce pro pecovatele
na str. 17-22 Vam maji pomoci ujasnit si problé-
mové oblasti. Nasledné budete umét snaze volit
priority, které jsou pro Vas dllezité, a budete moci
lépe zamérit své rozhovory se zdravotniky, ¢le-
ny rodiny, organizacemi pacientll a s ostatnimi
relevantnimi stranami (napr. se socialni sluzbou
a s mistnimi Grady).

Je dllezité vice si vsimat, do jaké miry ovliviiu-
je péce o pacienta s PAH Vas kazdodenni Zivot,
nebot tak muzete najit nejvhodnéjsi zdroje po-
moci, kterou potrebujete.

* Otdzku 3 najdete na str. 19 Prirucky. Otazky 4 a 5 jsou uréeny jen tém
pecovatellim, ktefi jsou partnery pacientl s PAH.
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SOCIALNI DUSLEDKY
PLICNI ARTERIALNI
HYPERTENZE

,JiZz se nevénuji zadnym zalibam, nebot to pri osetrovani
pacienta neni mozné... Zabira to prilis mnoho casu.
Péce o takoveho pacienta zabere cely den.”

(pecovatel)

V pozici peCovatele mlzete mit pocit, Ze v dlsledku
traveni velkého mnozstvi casu péci o jedince
s PAH se zuzily VaSe obzory. Zpétnad vazba
z prazkumu prokazala, ze pecovatelé vénuji péci

o jedince s PAH polovinu ¢asu bézného meésice.

V dlsledku toho se az jedna tretina pecovatell
citila socialné izolovana Civyloucend a 61 % z nich
vnimalo vyrazné ovlivnéni kazdodenniho Zivota
(obr. 3). Pocit izolovanosti byl nejvyznamnéjsi
u osob osetrujicich pacienty s idiopatickou PAH
a u pecovateld, kteri opustili nebo zménili své
zameéstnani. Vzhledem k tomu, Ze onemocnéni
PAH cCasto neni na nemocném zjevné, je pro

rodinné prislusniky, pratele a Sirsi komunitu ¢asto
obtizné porozumét naroklm vyplyvajicim z tohoto
onemocnéni. Bylo prokazano, ze toto predstavuje
hlavni pric¢inu pocitu izolovanosti pecovateld.

Pri rozpoznani téchto pocitt jiz zacindte resit
spoustu problému. Pripomente si, Ze nejste
sami a ze mate v okoli lidi, kteri plné rozumi Va-
sim pocitim a kteri Vam mohou pomoci a pod-
porit Vas.

Otazka 6 v Prirucce pro pecovatele na str. 23
Vam pom(iZe rozpoznat pocit socialniizolovanosti
v disledku péce o pacienta s PAH.

Obrazek 3. Pocity pecovateltd a dlsledky PAH,
které se jich dotykaji

Vliv izolace
na kazdodenni
Zivot
Velmi
) ) vyrazny
Pocit . 30 % vliv
izolovanosti’,»’

.

Vibec
N 2% [REIN
E vliv

Uplné vysledky priizkumu najdete na internetové adrese:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/
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,Zivot s jedincem s PAH je trvald nejistota.

Nevim, jak se situace bude vyvijet.”

(pecovatel)

Prazkum odhalil mnoho pozitivnich aspektd tlohy
pecovatell, z nichz az 92 % vnimalo, Zze prispivaji
ke kvalitnimu Zivotu pacienta, a témeér dvé tretiny
udavaly, ze péce je sblizila v partnerském vztahu
¢ivrodiné. Nicméné z rozhovord rovnéz vyplynulo,
Zze pecovatelé maji tendenci uprednostriovat
emoce pacienta pred svymi vlastnimi. Dvé tretiny
pecovatell uvedly, Ze se ¢asto nebo velmi ¢asto
obdvali o svého pribuzného, a témér jedna
ctvrtina pecovatell udavala, Ze pri pécio pribuzné
a pfi plnéni ostatnich povinnosti pocitovali stres
(obr. 4). Tyto pocity byly intenzivnéjsi s poklesem
funkéni zdatnosti pacienta (pfi Il. funkéni tridé

12 % a pfi IV. funkéni tFidé az 29 %).

Obrazek 4. Pocity pecovatelll pri péci o pacienta
s PAH (v %)

Obavam se o budoucnost svého

blizkaho [126] ' MANEZ SN

Pocituji stres pfi zajistovani
péce o svého blizkého a pri
plnénf ostatnich povinnosti

v rodiné ¢i v praci [124]

29 19

Myslim, ze bych pro svého
blizkého mél/-a Einit vice [124] - - . -
~ NIKDY || zRiDka [ oBas [ casTo M VELMICASTO

Uplné vysledky prizkumu najdete na internetové adrese:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/

Otazka 3 v Prirucce pro pecovatele na str. 19
je koncipovana ve snaze pomoci Vam rozpoznat
tyto pocity a podporit Vas a pomoci Vam
diskutovat o téchto problémech se zdravotniky,
s organizacemi pacient( i s Vasimi nejblizsimi.

MlZe se stat, Ze jako pecCovatel zaznamenate
u pacienta zndmky nebo pocity spojené s depresi,
které by mél blize prozkoumat profesionalni
zdravotnik nebo by mél zajistit vySetfeni Ci
odeslani k jinému odbornikovi. Jako pecovatel
mdzZete tyto pocity rozpoznat a povzbudit pacienta,

aby je projednal se svymi lékari.

Tyto pocity muzete vnimat, aniz byste si je plné
uveédomovali. Je dulezité zminit emocni aspek-
ty, abyste méli lepsi pozici v péci o pacienta
s PAH.
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POTREBA
INFORMACI

,Pribézné pouzivam internet, musim vsak
velmi filtrovat informace zde ziskane.
Musim zvazovat, zda jsou informace, ktere

poskytnu své Zené, pravdivé a dllezité."

(pecovatel)

V pozici peCovatele budete mit potrebu special-
nich informaci, predevsim v souvislosti s emoc-
nimi aspekty, predpisy i s finan¢nimi dasledky
péce o jedince s PAH. Zpétna vazba z prlzkumu
prokazala, ze pecovatelé jsou ve vyhledavani in-
formaci Casto aktivnéjsi nez samotni pacienti
a ze mnozi z nich vyhledavaji doplaujici infor-
mace z rlznych zdroji a nasledné je vhodnou
cestou sdileji s pacientem. Obecné z prazkumu
vyplynulo, Ze pecovatelé vitaji pravidelné aktuali-
ty o svych pribuznych, podrobné informace o (é-
Civych prostredcich a informace o samotné ne-
moci. PeCovatelé vyZadovali obdobné informace

jako pacienti, preferovali vsak podavani informaci
od specialistl a lékarl zamérenych na PAH, in-
formace o emocnich ddsledcich onemocnéni,
pravidelnych kontrolach (vcetné rozpisu a jejich
smyslu) a finanénich disledcich.

Je dilezité, abyste neplytvali svou aktivitou,
doporucujeme Vam cerpat rady od vsech do-
stupnych pomocnych organizaci. Organizace
pacient( s PAH Vam mdize poskytnout uzitecné
informace o sirsim spektru témat nez zdravot-
nicky personal.

Vyznam organizaci pacientd pro pecovatele
rovnéz vyplynul z prlzkumu, kde dvé tretiny
pecovateld se obratily na organizaci pacientd
a kazdy ctvrty se stal jejim aktivnim ¢lenem.

V' pozici pecovatele poznate, ze lécba PAH je
setrvaly a komplexni proces, coZ mize zname-
nat, Ze budete opakované potrebovat pisemné
informace.

Otazka 7 v Prirucce na str. 24 obsahuje prehled
moznych uziteCnych témat. Jako pecovatelé
byste se neméli obavat ani stydét probrat tento
seznam se zdravotniky pecujicimi o pacienta
nebo s organizaci pacienta, kdykoli to budete
potrebovat.

Nyni, kdyz jste se blize seznamili s vlivem péce
o0 pacienta s PAH na kazdodenni zZivot pecovate-
4, Vdm doporucujeme pokracovat v Cetbé tohoto
textu a zodpovédet otazky v Priruc¢ce pro pecova-
tele. Tato pomlcka Vdm pomdize ujasnit si pro-
blémy a pocity, které v pripadé zanedbani mohou
zpUsobit problémy v péci o pacienta s PAH. Doufa-
me, ze tato prirucka Vam pomze zit naplno i pri
pecovani o blizkou osobu s PAH.




PRIRUCKA
PRO PECOVATELE

INSTRUKCE

Cilem Prirucky pro pecovatele je pomoci Vam usporadat si mySlenky a pocity,
abyste si je mohli uvédomit a probrat s lékari, odborniky jinych profesi,
pribuznymi, cleny a predstaviteli Vasi organizace pacientl a eventualné
i s 0sobou nemocnou PAH, o kterou se starate.

Neexistuji spravné ani spatné odpovédi a nemusite odpovédét na vsechny
otdzky. Pokud budete pri vyplhovani této pomlcky potrebovat prestavku,
ucinte tak a pokracujte az ve chvili, kdy si odpocinete.

Vyplnénou prirucku mizete vzit s sebou k diskusim se zdravotnimi sestrami,
lékari a s Vasi organizaci pacientd.

PRIRUCKA PRO PECOVATELE: OTAZKY

ZAMYSLETE SE NAD ZMENAMI SVEHO KAZDODENNIHO ZIVOTA V DUSLEDKU
STANOVENI DIAGNOZY PAH U JEDINCE, O NEHOZ PECUJETE.

ZASKRTNETE POLICKA, KTERA SE VAS TYKAJI.

Vzhledem k tomu, Ze se Vase zkusenosti v této oblasti mohou ménit, doporucujeme Vam
pokracovat ve vyhodnocovani a zaznamenavat zpusoby, jakymi Vds nemoc ovliviuje
(pomoci dalsiho vytisku Prirucky pro pecovatele).

DATUM VYHOTOVENI:

AKTIVITY/ASPEKTY
VASEHO ZIVOTA

Musel/-a jsem zménit svj
kazdodenni Zivot

Jsem vice zapojen/-a do domécich
praci/pochtzek

Jsem vice zapojen/-a do péce
o dité/déti (pokud jsou)

Musim vice organizovat; planuji svdj
kazdodenni zivot; musim plnit tkoly,
které drive vykonaval mdj blizky

N4s rodinny zivot podrizuji
jeho/jejim potfebam

Castéji se citim vyerpany/-a
(v dusledku vice povinnosti)

Jiné (upfesnéte)

Tento prostor pouzijte pro dalsi poznamky:

NIKDY
O

O

ZRIDKA
O

O

0B

AS

CASTO
O

O

VELMI CASTO
O

O

V pfipadé, Ze mate pocit,

Ze jste museli zménit

svlj kazdodenni Zivot,

s kym byste si o tom radi

pohovofili?

Je mozné oznacit nékolik

odpovédi; oznacte

vSechny, které povazujete

za dulezité.

[ odbornik na PAH

[jiny odbornik

[ prakticky lékar

[ poradce/zdravotni
sestra

[Jorganizace pacientl

[Jostatni pacienti s PAH

[1nékdo z blizkych,
Zivotni partner

[ rodina/pratelé

[ ostatni véetné

[ nemam tuto potrebu,
neni to nutné

1 6 | *V pripadé, Ze nevite, zda muZete vyuZit nékterych z navrhovanych druht profesiondlni pomoci, poZadejte praktického lékare, aby Vam
doporucil vhodnou osobu, na kterou se mdzete obrétit.




Pokud jste zaznamenali
jakoukoli z uvedenych
emoci, s kym byste radi
tento problém probrali?
Je mozné oznacit nékolik
odpovédi; oznacte
vsechny, které povaZujete
za dalezite.
[ odbornik na PAH
[jiny odbornik
[ prakticky lékar
[ poradce/zdravotni
sestra
[Jorganizace pacientl
[Jostatni pacienti s PAH
[ nékdo z blizkych, Zivotni
partner
[drodina/pratelé
[Jostatni véetné

[Jnemam tuto potrebu,
neni to nutné
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VEDLO STANOVENI DIAGNOZY PAH U 0SOBY, 0 KTEROU PECUJETE,
K NEGATIVNIMU OVLIVNENI VAS| SCHOPNOSTI PRACOVAT?

Opét plati, Zze vzhledem k tomu, Ze se Vase zkusenosti v této oblasti mohou meénit,
doporucujeme pokracovat ve vyhodnocovadni a zaznamenavat zplisoby, jakymi Vas nemoc

ovliviiuje (pomoci dalsiho vytisku Prirucky pro pecovatele).

DATUM VYHOTOVENI:

OVLIVNENI VASICH MOZNOSTi PRACOVAT ZASKRTNETE VHODNOU ODPOVED

Ano, naprosto

Ano, Castecné

Ne, avéak zmeénily se podminky v mé praci/zaméstnani

Ne

O |ojogj.

Otdzka se mne netykad, nebot v dobé pred stanovenim
diagndzy PAH u osoby, o kterou pecuji, jsem nepracoval

Tento prostor pouzijte pro dalsi poznamky:

LIDE, KTERI 0 NEKOHO PECUJI, JSOU CASTO VYSTAVENI ZNACNE

PSYCHICKE ZATEZI.

POCITIL/-A JSTE V POSLEDNIM MESiCI NEKTEROU

Z NiZE UVEDENYCH EMOCI?

DATUM VYHOTOVEN:i:

EMOCE

NIKDY ZRIDKA OBCAS CASTO VELMI CASTO

Péce o mého blizkého a plnéni

Pokud jste odpovédéli
.ano”, s kym byste tento

"V pripadé, Ze nevite, zda muZete vyuZit nékterych z navrhovanych druhd profesiondlni pomoci, poZddejte praktického (ékare, aby Vdm
doporucil vhodnou osobu, na kterou se mdzete obrétit.

ostatnich povinnosti v rodiné ¢i O O O O O R bA
v praci mi zpdsobuji stres problém radi probrali?.
Vs - o bllzky vvZadule vi Je mozné oznacit nékolik

am pocit, ze m{j blizky vyZaduje vice odpovédi: oznacte
pomocl, nez vskutvku Vp,c_)Erepu_Je;,mam U o U o u vsechny, které povazujete
pocit, Zze je na mneé pfrilis zavisly 23 dillesité
Mam pocit, Ze v disledku péce ,
o pfibuzného nemam dost &asu na sebe o = U o 0 O odbornik na PAH

» ; . [1jiny odbornik

V pritomnosti osoby, o kterou pecuji, i
jsem podrazdény/-a o O o o O [ prakticky lékaf

. . ., , T [ poradce/zdravotni
Mam pocit, ze mdj pfibuzny negativné tr
ovliviiuje mé vztahy s ostatnimi Ses g o
¢leny rodiny nebo s prateli; mam 0 0 O 0 0 [ organizace pacientd
pocit, Ze vlivem péce o néj trdvim [Jostatni pacienti s PAH
méné spole¢ného ¢asu se svymi [0 nékdo z blizkych,
détmi/vnoucaty (pokud jsou) .. ,

zivotni partner
Mam strach z toho, co bude s mym 0 0 0 O 0 [drodina/pratelé
pfibuznym v budoucnosti [ ostatni pecovatelé
Mam pocit, Ze v disledku péce [ ostatni véetné
o0 pfibuzného se zhorsil maj O O O O O
zdravotni stav
Mam pocit, Zze v disledku péce
o pfibuzného mam méné soukromi, | O O O (]
nez bych chtél/-a [ nemdam tuto potrebu,
Mam pocit, ze se jiz pFili$ dlouho 0 0 0 0 0 neni to nutné
nevydrzim starat o svého blizkého
Mam pocit, Ze jsem od doby, kdy mj
blizky onemocnél, ztratil/-a kontrolu O O O O O
nad svym Zivotem
Pokracovani dalsi strané »

*V pripadé, Ze nevite, zda mazete vyuzit nékterych z navrhovanych druhd profesiondlni pomoci, poZadejte praktického lékare, aby Vém | 1 9

doporucil vhodnou osobu, na kterou se mdzete obrétit.
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LIDE, KTERI 0 NEKOHO PECUJI, JSOU CASTO VYSTAVENI ZNACNE
PSYCHICKE ZATEZI.

POCITIL/-A JSTE V POSLEDNIM MESICI NEKTEROU

Z NiZE UVEDENYCH EMOCI?

EMOCE NIKDY ZRIiDKA OBCAS CASTO VELMICASTO
PFejilsi, abych mohvl/—a pFeﬂda[t péci
0 svého blizkého nékomu jinému; 0O 0 0 0 0

mam pocit, Ze mi ale nezbyva nic jiného,
nez se o ngj/ni starat

Nejsem si jist/-a, co mohu pro svého
pitbuzného uginit O o o o o

Myslim, Ze bych pro svého pribuzného
mél/-a délat vice; mam pocit, Ze bych péci O O O O O
0 néj/ni mél/-a zvladat lépe

Tento prostor pouzijte pro dalsi poznamky:

"V pripadé, Ze nevite, zda muZete vyuZit nékterych z navrhovanych druhd profesiondlni pomoci, poZddejte praktického lékare, aby Vdm
doporucil vhodnou osobu, na kterou se mdzete obrétit.

Q DOSLO 0D DOBY STANOVENI DIAGNOZY PAH U VASEHO PARTNERA, 0 NEHOZ
PECUJETE, KE ZHORSENI VASEHO SEXUALNIHO VZTAHU?

DATUM VYHOTOVENI:
JEDINA ODPOVED
Ano 0 > Prejdéte k otadzce @ MUzZete se obratit
na odbornika na PAH nebo na jiného zdravotnika
Ne O P Prejdéte k otazce 5
Na tuto otazku O b Prejdéte k otdzce 5

nechci odpovidat

@ JAKE JSOU DLE VASEHO NAZORU PRICINY SOUCASNE SITUACE

Je moznych nékolik odpovédi. Zaskrtnéte vsechny, které se Vas tykaji.

DATUM VYHOTOVENI:

MOZNE PRICINY ANO NE
MCUj partner neni spokojen se svym télesnym stavem | |
Obdvam se, ze se mému partneru pritizi O O
Neni to fyzicky mozné z dGvodu onemocnéni PAH O O
0d doby stanoveni diagnézy PAH nemam zajem O |
MUj partner ztratil zdjem od doby stanoveni diagndzy PAH O O
Obava z téhotenstvi O O
Ph’tomnosct jedpqho ¢i vice dalSich zavaznych onemocnéni 0O 0O
nebo stavl, nez je PAH

Jiné (upresnéte) 0 0O

Tento prostor pouZijte pro dalsi poznamky:

*V pripadé, ze nevite, zda muZete vyuZit nékterych z navrhovanych druhd profesionalni pomoci, poZadejte praktického lékare, aby Vam
doporucil vhodnou osobu, na kterou se mizete obratit.

Pokud jste odpovédéli

.ano”, s kym byste tento

problém radi probrali?

Je mozné oznacit nékolik

odpovédi; oznacte

vsechny, které povaZujete

za dilezité.

[Jodbornik na PAH

[jiny odbornik

[ prakticky lékar

[ poradce/zdravotni
sestra

[ organizace pacient

[ ostatni pacienti s PAH

[ nékdo z blizkych,
Zivotni partner

[rodina/pratelé

[ ostatni véetné

[ nemam tuto potrebu,
neni to nutné
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Pokud jste odpovédéli

.ano”, s kym byste tento

problém radi probrali?

Je mozné oznacit nékolik

odpovédi; oznacte

vsechny, které povazujete

za dulezité.

[Jodbornik na PAH

[jiny odbornik

[ prakticky lékar

[ poradce/zdravotni
sestra

[dorganizace pacientd

[Jostatni pacienti s PAH

[ nékdo z blizkych, Zivotni
partner

[drodina/pratelé

[ ostatni pecovatelé

[Jostatni véetné

[ nemdam tuto potrebu,
neni to nutné

22

ZAZNAMENALI JSTE OD DOBY STANOVENI DIAGNOZY PAH ZMENU
V INTIMNICH VZTAZICH SE SVYM PARTNEREM/KOU?

DATUM VYHOTOVEN::

INTIMITA

MEL/-A JSTE POCIT IZOLOVANOSTI V DOBE PECOVANI 0 0SOBU

S DIAGNOSTIKOVANOU PAH?

POKUD ANO, NASLEDUJICI TEXT VAM POMUZE POCHOPIT PRICINY.

Opét plati, Ze pravidelné sledovani téchto pocitt muze pomoci zabranit jejich dalsimu

nekontrolovanému vyvoji.

Mam pocit odcizeni od svého partnera/ky

Mam problém projevovat své city jinymi zplsoby

Mam pocit, Ze mne mj partner vnima spise
jako pecovatele/-ku nez jako milujici osobu

Nevadi mi, Ze doslo k omezeni nasich sexualnich kontaktd,

spolecné jsme to probrali

Rd&d/-a bych nasel/-la dalsi zplsoby projevu citl
(polibky, mazleni apod.)

Oo|o|o|ogo

Oo|o|o|ogno

Jiné (upfesnéte)

a

a

Tento prostor pouzijte pro dalsi poznamky:

* V pripadé, Ze nevite, zda muZete vyuZit nékterych z navrhovanych druht profesionalni pomoci, pozddejte praktického lékare, aby Vam

doporucil vhodnou osobu, na kterou se mdzete obrétit.

DATUM VYHOTOVEN::
PRICINY POCITU IZOLOVANOSTI NIKDY ZRiDKA 0BCAS  CASTO  VELMICASTO
Osoba nemocnd PAH, o kterou pecuji,
nema dostate¢ny nahled na svou O O O O O
nemoc
Moji/nasi pratelé/kolegové/rodiny/
déti/vnoucata nemaji dostatecny O O O O O
nahled na nemoc
Siréi spole¢nost/komunita nema
dostatecny nahled na nemoc o o o O o
Nemam dostatek empatie/
porozumeéni pro blizkou osobu s PAH U U U U U
Mam problém sdilet mé/nase
zkusenosti s ostatnimi 0 o o 0 o
Mam problém sdilet mé/nase
zkusenosti s odborniky na PAH, O [} ] O O
se zdravotnimi sestrami
Mam problém spravné se vyjadrit O O O (] O
Skutecnost, Ze tato nemoc .neni
viditelnd” (tzn. fyzicky zjevna pro O O O O O
ostatni)
Tato nemoc se ¢asto zaménuje O O O O O
za hypertenzi
Jiné (upresnéte)

O O O O O

Tento prostor pouzijte pro dalsi poznamky:

*V pripadé, Ze nevite, zda muZete vyuZit nékterych z navrhovanych druht profesiondlni pomoci, poZadejte praktického lékare, aby Vam
doporucil vhodnou osobu, na kterou se mdzete obrétit.

Pokud jste odpovédeéli
.ano”, s kym byste tento
problém radi probrali?
Je mozné oznacit nékolik
odpovédi; oznacte
vSechny, které povazujete
za dalezité.
[Jodbornik na PAH
[1jiny odbornik
[ prakticky lékar
[1poradce/zdravotni
sestra
[Jorganizace pacientl
[1ostatni pacienti s PAH
[Inékdo z blizkych,
Zivotni partner
[Irodina/pratelé
[Jostatni véetné

[1nemam tuto potrebu,
neni to nutné
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Pokud jste odpovédéli

.ano”, s kym byste tento

problém radi probrali?

Je mozné oznacit nékolik

odpovédi; oznacte

vsechny, které povazujete

za dulezité.

[Jodbornik na PAH

[jiny odbornik

[ prakticky lékar

[ poradce/zdravotni
sestra

[dorganizace pacientd

[Jostatni pacienti s PAH

[ nékdo z blizkych, Zivotni
partner

[drodina/pratelé

[ ostatni pecovatelé

[Jostatni véetné

[ nemam tuto potrebu,
neni to nutné
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0 KTERYCH TEMATECH BYSTE RAD/-A
OBDRZEL/-A VICE INFORMACI?

DATUM VYHOTOVEN::

TEMA

ANO, NYNi

ANO, POZDEJI

=z
m

Samotné onemocnéni (pfiznaky, progndza)

O

Odbornici a lékari zaméreni na PAH

Moznosti léCby, léky pouzivané v [écbé PAH

Lékarské kontroly, véetné rozpisu a cile

Jak zvlddat soucasné praci a Ulohu pecovatele

Finanéni disledky onemocnéni

Administrativni ddsledky onemocnéni (pracovni
neschopnost, zdravotni pojisténi, Uhrada cestovnich
vydajl pfi navétévach nemocnice)

Zména uloh v rodiné/partnerstvi

Riziko deprese/Uzkosti a dalsi emocni disledky

MozZné disledky pro sexualni Zivot

Cestovani (napady a rady)

Zkusenosti a zazitky pacientt

Kontakty na organizace pacientd

Jiné (upresnéte)

o Oooooog o |googogo|jo

o Ooooooo o |goooo

o Ooooogoo|ol o oojooo|o

Tento prostor pouzijte pro dalsi poznamky:

*V pripadé, Ze nevite, zda mizZete vyuZit nékterych z navrhovanych druhi profesiondlni pomoci, poZzddejte praktického lékare, aby Vam

doporucil vhodnou osobu, na kterou se mdzete obrétit.

POZNAMKY

Tento prostor pouzijte k vyjadreni dalsich pocitl, otazek Ci problémd, které
Vas zajimaji nebo trapi. Cim presnéji popiéete své zkudenosti nebo problémy
a dalsi okolnosti s nimi souvisejici, tim spiSe Vam budou moci Vasi lékari,
pratelé i rodinni prislusnici pomoci.

Nezapominejte, Ze organizace pacientd s PAH je viZdy pfipravena Vam
pomoci a podporit Vas. PAH neni priliS znamé onemocnéni a pacienti
a jejich pecovatelé celi mnoha problémim, o kterych bézna populace ani
nevi. Z tohoto diivodu se neobavejte hledat odpovédi na otazky a problémy,
které se Vas dotykaji. Snazte se aktivné hledat pomoc a reseni.

Nezapominejte, Ze nejste sami a Ze mnoho lidi vede kvalitni Zivot i pFi
pecovani o pacienta s PAH. A to mlzete i Vy!
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