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VoD
K PRIRUCCE
PRO PACIENTY

Vysledky nedavno provedeného mezinarodniho prlzkumu pomohly lépe
pochopit mnoho kazdodennich problémd, s nimiz se museji pacienti s plicni
arteridlni hypertenzi potykat. Z vysledkd vyplyvaji uzitecné vystupy pro
pacienty, jejich rodiny i pecovatele a pro organizace pacientd, jako je potreba
mezioborového tymového pristupu s Uzkou spolupraci odbornikl rdznych
specializaci, aby byly pokryty veskeré potreby pacienta, a ne jen fyzické
symptomy. Soucasné jsme si uvedomili, Ze pro pacienty by mohly byt uzitecné

pomUlcky zameérené na rozpoznavani problém( nebo problémovych emoci
v mezilidskych vztazich i ve finanénich a socialnich interakcich.

Prirucka pro pacienty* je koncipovana s cilem pomoci rozpoznat a objasnit
plicni arteridlni hypertenzi a jeji vliv na emoce, obecny pocit pohody
a spokojenosti a kazdodenni zivot. Prirucka Vam pomuze utribit si myslenky,
pocity a problémy strukturovanym zplisobem, coz mlze byt uzitecné pro

cilenou diskusi s lékari, rodinou, prateli i pecovateli, a miaze Vam poskytnout
emocni podporu nezbytnou pro zivot s timto onemocnénim. Prirucku naleznete
na stranach 15-19.
SoucasnébychomVamradiposkytlisouhrnvysledkdmezinarodnihoprizkumu,
které uspisily zpracovani této prirucky. Pridzkumu se ztGc¢astnili pacienti s plicni
arterialni hypertenzi a jejich pecovatelé ve Francii, Némecku, Italii, Spanélsku
a ve Velké Britanii, ktefi byli do prdzkumu zarazeni z registrd narodnich
organizaci pacientd. Uplné vysledky prizkumu lze najit na internetové adrese:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/).

* Tato prirucka
je urcena
pacientdm,

u nichz byla
diagnéza PAH
potvrzena.
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PLICN| ARTERIALNI
HYPERTENZE

Plicni arterialni hypertenze (PAH) je onemocnéni definované jako zvyseny
krevni tlak v plicnich cévach, ktery mlze zpUsobit srde¢ni selhani. V pripadé
PAH dochazi k zuzovani plicnich tepen s naslednou moznou poruchou krevniho
pritoku a s pretizenim srdecni pumpy pri zajiStovani krevniho pratoku
v plicich a v celém organismu. To zpravidla vede k takovym priznakdm, jako
jsou dusnost, Unava a slabost, pocit zavrati a v nékterych pripadech i bolesti

na hrudi. Bolesti na hrudi mohou byt vyraznejsi se zhorSovanim onemocnéni.

U jedincl s PAH se k popisu rozsahu omezeni zplsobenych uvedenymi
symptomy casto pouziva pojem ,funkéni trida® U I. funkéni tridy je omezeni
minimalni, zatimco u Il, lll. a IV. tfidy se popisuji stale vyznamnéjsi omezeni
vykonu pacienta.

Z jednoho milionu osob onemocni PAH 15-50 jedinct. PAH se Castéji vyskytuje
u osob s nékterymi pridruzenymi onemocnénimi, jako jsou onemocnéni pojivové
tkané (napr. progresivni systémova sklerdza), onemocnéni jater, infekce HIV nebo
vrozena onemocnéni srdce. Ve velmi vzacnych pfipadech 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 s PAH 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 PLICN ARTERIALN
HYPERTENZE

NA KAZDODENN/ ZIVOT:
VYSLEDKY MEZINARODNIHO
PRUZKUMU

Mezinarodni prizkum, jehoZ vysledky byly publikovany v roce 2011, si kladl
za cil lépe pochopit mechanismy, jimiz PAH ovliviiuje Zivot pacientl a jejich
pecovateld mimo okruh fyzickych symptom(. Jak je zndzornéno na obr. 1, byly
zkoumany Ctyri hlavni oblasti a ke kazdé z nich jsou na ndsledujicich stranach
uvedeny kli¢ové zaveéry.

Obrazek 1. Oblasti, na které byl prizkum zaméren

FYZICKE

A PRAKTICKE SOCIALNI

DUSLEDKY PAH

POTREBA
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YZICKE A PRAKTICKE
DUSLEDKY
PLICNI ARTERIALNI
HYPERTENZE

,PAH bych popsal jako cestu autem,
které nejede rychleji nez 10 km/h.”

(pacient s PAH)

J

Fyzické i praktické dlisledky PAH se mohou
velmi liSit podle denniho rezimu; vykonavani
kazdodennich ¢innosti mlze byt fyzicky naroc¢né.
Z prizkumu vyplynulo, Ze 56 % pacientl vnimalo
PAH jako .velmi vyznamné” omezeni ve svém
kazdodennim Zivoté. Casto uvadéli, ze maéli
potize pri vykonavani domacich praci, jako jsou
Uklid a pochlzky (obr. 2), nebo pri stoupani do
schodl. Byl také zaznamenan velmi negativni
vliv na schopnost pacienta pracovat, sportovat,
zaélenovat se do spolednosti a cestovat (viz
obr. 2).

S ohledem na dlsledky pro praci a zaméstna-
ni uvedla vyznamna skupina respondentd pokles
pfijm0. Mnoho pacientll zaznamenalo omezeni
v intimnim Zivoté se snizenym poctem sexualnich
kontaktl, coz bylo pricitano predevsim nizkému
sebehodnoceni a vnéjSimu vzhledu, pocitu ne-
schopnosti nebo fyzické nemoznosti Ucastnit se
téchto kontakt(. Ostatni pacienti/-ky uvadéli/-y
obavy ze zhorSeni zdravotniho stavu nebo z oté-
hotnéni.

Otazky 1 a 2 Prirucky pro pacienty (str. 15, 16)
Vam maji pomoci rozpoznat uvedené obtize, které

Veénovani zvysené pozornosti disledkim PAH
pro Vas kazdodenni Zivot je dialezitym posunem
kupredu a muze Vam pomoci nalézt vhodnéjsi
a pristupnéjsi zdroje potrebné pomoci.

poté muizete cilené probrat s lékarem, zdravotni
sestrou, rodinou ¢i peCovatelem a v organizaci
pacientld. Vase odpovédi Vam rovnéz mohou
pomoci ujasnit si Vase priority.

Obrazek 2. Schopnost pacient vykonavat rizné
¢innosti po stanoveni diagndzy (v %)

Fyzické aktivity
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Sportovani/cviceni
Vystoupanf jednoho oddilu schodl
Zaméstnani/prace

Cestovani/dovolend

Socialni moznosti

Aktivity volného ¢asu
a kulturnf ¢innosti

Traveni ¢asu s détmi/vnoucaty

Problémy ve vztazich
Sdileni intimniho Zivota
s manzelem/-kou
nebo partnerem/-kou
Uloha manzela/-ky
nebo partnera/-ky v paru

Vykonavani domécich praci/dklidu
Pochtzky, napr. nakup potravin

Kazdodenni aktivity
Sprchovani

Vareni
ZVLADAM TO BEZ POTIZI
ZVLADAM TO S JISTYMI OBTIZEMI
[0 ZVLADAM TO S VELKYMI OBTIZEMI A 0BCAS POTREBUJI POMOC
I JIZ TO NEZVLADAM A POTREBUJI POMOC

Uplné vysledky priizkumu lze najit na internetové adrese:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/
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SOCIALNI DUSLEDKY
PLICNI ARTERIALNI
HYPERTENZE

,Domnivaji se, Ze jsme lini.
Nechapou, ze to prosté nezvladnu,
at'se snazim jakkoli."

(pacient s PAH)

Z pohovorll s nékterymi pacienty vyplynulo, ze
v disledku jejich zdravotniho stavu, ktery casto
vyzaduje pobyt mimo domov, dosSlo k omezeni je-
jich spolecenského Zivota. U mnoha z nich doslo
ke zméné a nékdy i k omezeni socidlnich uloh,
které drive zastavali, napr. jako kolegové, pratelé
nebo ¢lenové tymu. Onemocnéni PAH ovlivnilo rov-
néz volnocasové a kulturni aktivity a traveni ¢asu
s prateli a pribuznymi. Respondenti uvadéli pocity
izolovanosti a pro mnohé z nich se jednalo o prici-
nu, pro¢ je PAH ,neviditelnou” nemoci cili nemoci
ne zcela zjevnou pro ostatni (obr. 3). U ostatnich,
kteri udavali pocit izolovanosti, byl dalsim hlavnim
faktorem nedostatek porozuméni v rodiné a u pra-
tel/kolegl. Nékteri z respondentd uvedli, Ze tyto
pocity vyznamné ovlivhovaly jejich vztahy.

Otazka 3 Prirucky pro pacienty na str. 17 se
vénuje pocitlim izolace. Rozpoznani téchto pocitl
casto pomuze v reseni uvedenych problém.

Pokud potrebujete pomoci pri reseni téchto
a podobnych emoci souvisejicich s Vasim one-
mocnénim, nevahejte a obratte se na organi-
zaci pacientd nebo odborniky, kterfi Vdm mohou
pomoci. Jak vyplyva z prizkumu, pacienti trpici
emocnimi problémy souvisejicimi s onemocné-
nim nejsou sami.

Obrazek 3. Priciny pocitl izolovanosti v dlisledku PAH

Skutec¢nost, ze toto onemocnéni
.neni viditelné” b

Nedostatek porozumeéni

s ohledem na onemocnéni v $irsi

spolec¢nosti, v mé komunité

Casta zaména s béznou
hypertenzi

Nedostatek empatie/spolutcasti 0
s ohledem na onemocnénf

Nedostatek porozuméni s ohledem 5
na onemocnéni ze strany mé rodiny

Velmi
vyznamny vliv
na pratelstvi

Uplné vysledky priizkumu lze
najit na internetové adrese:
http://www.phaeurope.
2édn;’l vliv org/projects-activities/
pah-patient-and-carer-survey/
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,Neni to dobry pocit - je spatné byt zavisly na ostatnich.
Je spatné zadat druhé o pomoc. Citite se spatne.

Citite se ponizené — jako ménécenny obcan.”

(pacient s PAH)

Fyzické, praktické a socidlni zmény doprovazejici
PAH mohou vyustit v celou rfadu negativnich
emoci. Mlzete pocitovat strach, krivdu, litost
a ztratu libida a rovnéz pocity nepotfebnosti,
bezcennosti, studu a frustrace. Jak vyplyva
z vysledk( prazkumu, pfi prozivani téchto pocitQ
urcité nejste sami.

Mezi nejCastéji udavané pocity patfila frust-
race a zloba (obr. 4). Tyto pocity mohou souviset
s depresi, a i kdyz se vétSina pacientl zarazenych
do prazkumu necitila depresivng, mnozi z nich vy-
kazovali znamky, které Casto s depresi souviseji,
jako jsou pocity izolovanosti a beznadéje, nedo-
statek zajmu a pocit, Ze nic nema smysl. Z tohoto
ddvodu je dalezité vénovat se priznakdm souvise-
jicim s depresi, popripadé vyhledat pomoc.

Emocni podpora (a v nékterych pripadech po-
moc psychologa ¢i psychiatra) je z uvedenych di-
vodl pro Vas pfi prekondvani a vyporadavani se
s témito pocity mimoradné dulezita. V prizkumu
42 % pacientl uvedlo, Ze emocni podporu nejlépe
zajistovala jejich rodina, zatimco 29 % ji obdrze-
lo od svého pecovatele. Pri zvladani emocniho
stresu se téz dobre osvédcili profesionalni zdra-
votniéti pracovnici a organizace pacientd (zvlasté
svépomocné skupiny). V prazkumu 30 % pacien-
td uvedlo, Ze organizace pacientl jim poskytla
emocni podporu.

Ackoli Vasim hlavnim problémem jsou fyzické
ddsledky PAH, je treba se rovnéz plné a adekvatné

PAH predstavuje komplexni onemocnéni. Je
dilezité vénovat se emocnim aspektum PAH,
abyste méli lepsi pozici pri vyrovnavani se
s Vasim onemocnénim.

vénovat pocitlim, jako byste byli ,pod hladinou”.
Dllezitymi kroky k ziskani podpory, kterou mazete
potrebovat, jsou védomi, Ze tyto pocity neprozivate
sami, a zmirnéni pocitd frustrace a beznadéje,
stresu, Spatné nalady a nedostatku sebevédomi.

Otazka & Prirucky pro pacienty (str. 18) Vam
pomuze o téchto pocitech premyslet a povzbudi
Vas k diskusi s |ékari-specialisty, s organizacemi
pacientd a s Vasimi nejblizSimi. Pri otevrené
diskusi o Vasich pocitech mohou lidé kolem Vas
lépe pochopit, jakou podporu nejvice potfebujete.
Je-li to nutné, je mozné navic k emocni podpore
od VaSich nejblizsich pouzit farmakoterapii
k prekonani deprese a souvisejicich problémd.

Obrazek 4. Cetnost emoci uvadénych pacienty
v poslednim mésici (v %)

Pocit frustrace
Pocit neporozumeéni

Malé uspokojeni pfi vykonavani
¢innosti, které mne drive tésily
Pocit zloby

NIKDY [ ZRIDKA [ 0BCAS [ CAsTO [l VELMICASTO

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




Pacienti udavali, Ze prabézné potrebovali infor-
mace o0 svém zdravotnim stavu. Hlavni uvadéné
potfeby informaci jsou shrnuty na obr. 5 a za-
meéruji se na onemocnéni a jeho lé¢bu, coz jsou
témata, kterd pacienty nejvice zajimaji ve chvili
stanoveni diagndzy.

Zpétnd vazba od pacientl Ucastnicich se pri-
zkumu prokazala, Ze nemaji dostatecné mnoz-
stvi informaci o emocnich disledcich onemoc-
néni a ze tyto informace jsou jim casto preda-
vany Ustné prfi stanoveni diagndzy, kdy se vSak
pacient soustredi predevsim na fyzické aspekty
onemocnéni. V disledku toho se ¢asto prehlize-
ji nebo opomijeji emocni a dalsi aspekty Zivota
s PAH.

Vice nez jedna tretina pacientl v prlzkumu
Zadala informace o depresi a dalSich mozZnych
emocnich ddsledcich onemocnéni PAH. Obdobny
pocet pacientd se zajimal o pocity ostatnich pa-
cientl a nékteri zadali kontaktni Udaje organizaci
pacientl. Prlizkum potvrdil vyznam postupného
poskytovani informaci béhem nékolika navstéy,
aby se pacient necitil pretizeny.

Otazka 5 Prirucky pro pacienty (str. 19) Vam
pomUze premyslet o oblastech, o kterych byste
chtéli mit vice informaci, kdy potrebujete jisté
informace a jak byste mohli vyuzit Vam dostupné
zdroje.

Nyni, kdyZ jiz vite vice o dusledcich PAH pro
kazdodenni Zivot ostatnich, Vam doporucujeme

pokracovat v Cetbé tohoto textu a zodpovédét
otazky v Prirucce pro pacienty, které Vam
pomohou ujasnit si ddsledky PAH pro Vas
kazdodenni Zivot. Nezapominejte, Ze vétSina
pacientl celi nékterym z uvedenych problému

a pocitd, odlisuji se vSak ve zplsobu jejich reseni.

Doufédme, Ze tato prirucka Vam pomze prozivat
Zivot s PAH plnéji a radostnéji.

Je dudlezité, abyste se nestydéli a nebdli se
vyZadovat informace | opakované, kdykoli to
potrebujete. Vds [ékar ¢i sestra nebo organizace
pacientl predstavuji mimoradné ddlezity zdroj

informaci. \r—J

Obrazek 5. Potreba informaci

Informace o moznostech (écby/ 67 %
lécich pouzivanych v lécbé PAH 2
Informace o onemocnénf
Informace o administrativnich 3
dusledcich onemocnéni
Informace o cestovani

Uplné vysledky prizkumu lze najit na internetové adrese:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/
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PRIRUCKA
PRO PACIENTY

INSTRUKCE

Cilem prirucky je shrnout Vase myslenky a pocity, o kterych poté mdizete
premyslet a probrat je s Vasim lékarem, dalSimi specialisty, Vasim pecovatelem,
pribuznymi a s cleny Vasi organizace pacientd.

Neexistuji spravné ani Spatné odpoveédi a nemusite vyplnit vSechny otazky.

Pokud béhem vypliovani dotazniku pocitite potfebu prestavky, doprejte si ji.
AZ si odpocinete, mlZete pokracovat.

Vyplnénou prirucku si poté muizete vzit s sebou na navstévu ke zdravotni
sestre, k l[ékari nebo do organizace pacientl jako pomUcku k diskusi.

PRIRUCKA PRO PACIENTY: OTAZKY

OVLIVNILA PLICNi ARTERIALNi HYPERTENZE NEGATIVNIM ZPUSOBEM
NASLEDUJICI AKTIVITY/ASPEKTY VASEHO ZIVOTA?
Oznacte policka, ktera jsou pro Vas duilezita.
Vzhledem k tomu, Ze se Vase zkusenosti v této oblasti mohou ménit, doporucujeme

Vam pokracovat ve vyhodnocovani a zaznamenavat zplsoby, jakymi Vas nemoc ovliviiuje

(pomoci dalsiho vytisku Prirucky pro pacienty).

DATUM VYHOTOVENI:

AKTIVITY/ASPEKTY
VASEHO ZIVOTA

Oblékani, sprchovani

Chlize na kratkou vzdalenost,
vyjiti jednoho oddilu schodd

Kulturni a volno¢asové aktivity,
jako navstéva kina, muzea apod.

Zvladani domacich
praci/uklidu/vareni

Navstéva pribuznych/pratel,
spolecensky Zivot

Hra s détmi/vnoucaty, pomoc
s jejich domacimi Ulohami

Plnéni tlohy manzela/-ky/
partnera/-ky v osobnich vztazich

Plné intimni vztah s manzelem/-kou
¢i partnerem/-kou

Sexualni Zivot

Obavy z otéhotnéni
(pokud se Vas to tyka)

Pochtzky, napr. ndkup potravin
Cestovani/dovolend

Cviceni

Pokracovani v zalibach

Angazovanost v mych nabozenskych/
spiritudlnich zvyklostech

Tento prostor pouzijte pro dalsi poznamky:

NIKDY
O

Oo|o|o|O

O |ooogoo|jo oo,y o|4

ZRIDKA
O

Oooooo oo o|oy,o|o|o|o|o

0

BCA
O
O
Oa
O
Oa
O
O
Oa
Oa
O
O
O
O
O
O

S

CASTO
O

Oo|o|o0o|O

O |oooo|jo oy o,yo|4

VELMI CASTO
O

Oooogoo oo o|oygo|ojo|o|o

Pokud méte pocit, Zze Vas

PAH negativné ovlivnila,

s kym byste tento

problém radi probrali?

Je moZné oznacit nékolik

odpovédi; oznacte

vSechny, které povazujete

za dulezité.

[ odbornik na PAH

Ojiny odbornik

[ prakticky lékar

[ poradce/zdravotni
sestra

[Jorganizace pacientl

[ ostatni pacienti s PAH

[ nékdo z blizkych,
Zivotni partner

[ rodina/pratelé

[ ostatni véetné

[1nemam tuto potrebu,
neni to nutné

WA *V pripadé, Ze nevite, zda muzete vyuzit nékterych z navrhovanych druhd profesionalni pomoci, poZadejte praktického lékare, aby Vam
doporucil vhodnou osobu, na kterou se mdiZete obratit.




Pokud jste odpovédéli

.ano”, s kym byste radi

tento problém 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 véetné

[ nemdam tuto potrebu,
neni to nutné

16|

BYLY OD DOBY STANOVENI DIAGNOZY NEGATIVNE OVLIVNENY

VASE MOZNOSTI ZAMESTNANI?

Opét plati, Ze vzhledem k tomu, Ze se Vase zkusenosti v této oblasti mohou ménit,
doporucujeme Vam pokracovat ve vyhodnocovani a zaznamenavat zptsoby, jakymi
Vds nemoc ovlivriuje (pomoci dalsiho vytisku Prirucky pro pacienty).

DATUM VYHOTOVEN::

VLIV NA VASE ZAMESTNANI

ZASKRTNETE VHODNOU ODPOVED

CITIL/-A JSTE SE NEKDY V DUSLEDKU PAH 0SAMOCENE? POKUD ANO,

TATO CAST VAM POMUZE POCHOPIT DUVODY.

Opét plati, ze prabézné monitorovani téchto pocitd mize pomoci zabranit jejich

nezvladatelnosti.

DATUM VYHOTOVENI:

POCITY IZOLACE

NIKDY

ZRIDKA

0BCAS

CASTO

VELMI CASTO

Nedostatek porozuméni od:

pratel/kolegl

partnera/manzela/-ky

¢lent rodiny

Ano, zcela O
Ano, ¢astecné O
Ne, avsak zménily se podminky v mé praci/zaméstnani O
Ne O
Otdzka se mne netykd, nebot v dobé pred stanovenim 0

diagndzy PAH jsem nepracoval

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 mazete obratit.

déti/vnoucat

Sirsi spole¢nosti/komunity

Nedostatek empatie/spoluticasti
s ohledem na onemocnéni PAH

Mam problém sdilet své zkuSenosti
s ostatnimi pacienty

O o |oooo|d

O 0o |oooo|od

o0 |00o0onoo

O o |oooo|od

O|o0|0gooo

Mam problém sdilet
své zkusenosti s odborniky na PAH
a se zdravotnimi sestrami

Mam problém spravné se vyjadrit

Skute¢nost, Ze tato nemoc
.neni viditelna"

Tato nemoc se ¢asto zaménuje
za hypertenzi

o, o|g O

o, o|go O

o|o g O

o, o|g O

o|o g O

Jiné (upresnéte)

|

|

O

|

O

Tento prostor pouzijte pro dalsi poznamky:

*V pripadé, Ze nevite, zda mazete vyuzit nékterych z navrhovanych druhd profesiondlni pomoci, poZadejte praktického lékare, aby Vam
doporucil vhodnou osobu, na kterou se mizete obratit.

Pokud jste méli pocit
izolace, s kym byste radi
tento problém 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 zaznamenali

jakoukoli z uvedenych

emoci, s kym byste radi

tento problém probrali?

Je mozné oznacit nékolik

odpovédi; oznacte

vsechny, které povaZujete

za dulezité.

[ odbornik na PAH

[djiny odbornik

[ prakticky lékar

[ poradce/zdravotni
sestra

[Jorganizace pacientl

[ ostatni pacienti s PAH

[ nékdo z blizkych, Zivotni
partner

[ rodina/pratelé

[ ostatni véetné

[ nemam tuto potrebu,
neni to nutné

18]

ZAZNAMENALI JSTE V If’QSLEDNiM MESICI
NEKTERY Z NASLEDUJICICH POCITU?

DATUM VYHOTOVENI:

EMOCE NIKDY

ZRIDKA

0BCAS

CASTO

VELMI CASTO

0] lKTERYCH OBLASTECH BYSTE CHTELI
MIT VICE INFORMACI?

DATUM VYHOTOVENI:

POTREBA INFORMACI

ANO, NYNI

ANO, POZDEJI

=z
m

Pocit deprese/bezcennosti, malé
uspokojeni pri vykonavani c¢innosti,
které mne drive tésily

|
|

O

O

|

Mé onemocnéni (priznaky, prognéza)

O

Specialisté a lékari vénujici se PAH

Strach/obavy kdykoli

MozZnosti lécby PAH

Pocit zloby/frustrace/neporozuméni

Lékarské kontroly, v€etné presného rozpisu a cile

Nizké sebehodnoceni/sebeddvéra

Byt zaméstnan navzdory onemocnéni PAH

Strach opustit domov, neochota
zaclenit se do spole¢nosti

Financni dlsledky onemocnéni

Pocit provinéni/studu/beznadéje

Ztrata libida/sexudlniho zajmu

Nedostatek chuti k jidlu/prejidani

Poruchy/obtize se spankem

Spatna koncentrace; poruchy paméti;
pomalejsi mluveni ¢i mysleni nez
obvykle

Nervozita, neklid, stres

oo O |goojglo |ooo

Obtize s pozitivnim sebehodnocenim

ool O |goojg|o |ojojo

ool O |goo|jga|o |ojo|jo

ool o gooogolooog

ool O |goo|jg|o |ojo|jo

Tento prostor pouzijte pro dalsi poznamky:

*V pripadé, ze nevite, zda mdazete vyuZzit nékterych z navrhovanych druhd profesionalni pomoci, poZadejte praktického lékare, aby Vam

doporucil vhodnou osobu, na kterou se mdzete obratit.

Administrativni dasledky onemocnéni (pracovni
neschopnost, zdravotni pojisténi, Uhrada cestovnich
vydaju pfi navstévach nemocnice)

Zména uloh v rodiné/partnerstvi

Riziko deprese ¢i Uzkosti a dalsi emocni dusledky

Mozné dlsledky pro sexudlni Zivot

Cestovani (ndpady a rady, véetné otdzek
zdravotniho pojisténi)

ZkusSenosti a zazitky dalsich pacientl

Kontakty na organizace pacientl

oo oooo oo oooooo

oo oogoo o ooooo

oo oooo o oooooo

Tento prostor pouZijte pro dalsi poznamky:

*V pripadé, Ze nevite, zda muzZete vyuzit nékterych z navrhovanych druhi profesionalni pomoci, poZadejte praktického lékare, aby Vém

doporucil vhodnou osobu, na kterou se miZete obratit.

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

[1nemam tuto potrebu,
neni to nutné
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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 pacienti s PAH je vZdy pripravena Vam
pomoci a podporit Vas. PAH neni priliS znamé onemocnéni a pacienti a jejich
blizci éeli mnoha problémum, o kterych béZna populace ani nevi. Z tohoto
divodu se neobavejte hledat odpovédi na otazky a problémy, které se Vas
dotykaji. Snazte se aktivné hledat pomoc a rFeseni.

Nezapominejte, Ze nejste sami a Ze mnoho lidi s PAH vede uspokojivy Zivot.
A to mizete i Vy!
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