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NTRODUKTION AF
DIALOGVARKT@JET
-OR PATIENTER

Resultaterne af en nylig gennemfgrt international undersggelse har forbedret vores
forstdelse for mange af de daglige udfordringer, som Patienter med pulmonal arteriel
hypertension (PAH] star over for. Resultaterne giver veaerdifuld indsigt for patienterne,
deres familier og plejere og for patientorganisationerne i eksempelvis behovet for
en tvaerfaglig teamtilgang, hvor professionelle fra forskellige specialer arbejder teet
sammen for at handtere alle patientbehov - ikke kun de fysiske symptomer. Vi har ogsa
indset, at patienter kan drage nytte af et veerktgj, som kan hjaelpe dem med at identificere
problemstillinger og fglelser, som vaekker bekymring, lige fra interpersonelle relationer
og personlig gkonomi til sociale interaktioner.

Dialogveerktgjet for Patienter* er taenkt som en hjeelp til at registrere, klarleegge
og handtere PAH og virkningen af denne pa dine fglelser, generelle velbefindende og
daglige liv. Veerktgjet vil seette dig i stand til struktureret at dokumentere dine tanker,
fglelser og bekymringer, hvilket kan hjeelpe dig med at stille skarpt pa draftelser med
din leege, familie, venner og pargrende, og med at fa den nedvendige emotionelle stgtte
til at handtere sygdommen. Dialogveerktgjet kan findes pa siderne 15-19.

Vi er desuden glade for at kunne levere et sammendrag af resultaterne fra den
internationale undersggelse, som foranledigede udviklingen af Dialogveerktgjet for
Patienter. Undersg@gelsen blev gennemfgrt med PAH-patienter og plejere fra Frankrig,
Tyskland, lItalien, Spanien og Storbritannien, som blev rekrutteret fra nationale
patientorganisationer. De komplette undersggelsesresultater findes pa:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/.

*Dette Dialogveerktgj er tiltaenkt patienter, hvis PAH-diagnose er bekraeftet.



4]

PULMONAL
ARTERIEL
HYPERTENSION (PAH]

PAH er en sygdom, som skyldes for hgjt blodtryk i lungernes blodkar, som kan fgre til
hjertefejl. Med PAH indsnavres lungernes blodkar, og blokeringer kan opstd, hvilket
gor det sveerere for dit hjerte at pumpe nok blod gennem lungerne og til resten af din
krop. Dette kan typisk fgre til symptomer som andengd, treethed, mathedsfglelse og
I nogle tilfeelde brystsmerter. Disse kan blive mere udtalte i takt med sygdommens
progression.

Termen »funktionsklasse« bruges ofte til at beskrive, i hvor hgj grad disse symptomer
virker begreensende for mennesker med PAH. Funktionsklasse | angiver minimale
begraensninger og fortsaetter til funktionsklasse II, Il og IV, som hver indebaerer
stigende begraensninger i patientens evne til at fungere.

Mellem femten og halvtreds mennesker per million vil udvikle PAH. PAH er mere
almindelig hos mennesker, som har visse underliggende sygdomme, sdsom CTD
(bindevaevssygdom, eksempelvis systemisk sklerodermi), leversygdom, HIV-infektion
eller medfgdt hjertefejl. | meget sjaeldne tilfeelde kan PAH vaere arvelig.

Dererdesenere ar gjort betydelige fremskridt i udviklingen af behandlingsmetoder, som
kan handtere PAH med det mal at mindske symptomerne, forbedre patientens daglige
funktion og skabe en bedre livskvalitet. Nutidens behandlingsmetoder ggr mange PAH-
patienter i stand til at leve et tilfredsstillende liv. Mere detaljeret information om PAH
findes pé de fglgende websteder:

www.phaeurope.org | www.phassociation.uk.com | www.phassociation.org



VIRKNINGEN AF PAH

PA DET DAGLIGE LIV:

RESULTATER FRA EN INTERNATIONAL
UNDERS@GELSE

Den internationale undersggelse, udfgrt i 2011, var rettet mod at leere mere om de
mader, hvorpa PAH indvirker pa patienters og pargrendes liv pa andre omrade end de
fysiske symptomer. Som vist i Figur 1 udforskede undersggelsen fire primaere omrader,
hvis nggleresultater er beskrevet pa de falgende sider.

Figur 1: Omrader udforsket i undersggelsen
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FYSISK OG PRAKTISK
VIRKNING AF PAH

"“Jeg vil beskrive PAH som at sidde i en bil,
som ikke kan kare mere end 10 km i timen”
Patient med PAH



Den fysiske og praktiske virkning af PAH kan
variere meget fra dag til dag, og det at udfere
daglige opgaver kan veere fysisk udfordrende.
Undersggelsen viste, at 56% af patienterne fglte,
at deres PAH havde en »meget betydelig« virkning
pa deres daglige liv, og det blev ofte rapporteret,
at det var sveert at udfgre hjemlige opgaver,
sasom huslige pligter og det at ga erinder (Figur
2). Patienter rapporterede om vanskeligheder ved
at ga op af trapper, og der var en en staerk negativ
virkning pa patienters evne til at arbejde, treene,
omgds andre og rejse (Figur 2J.

Hvad angdr virkningen p& arbejde og
beskaeftigelse, rapporterede et betydeligt antal
af svarpersoner om nedgang i indkomsten.
Mange patienter noterede et tab i intimitet
og formindskede seksuelle relationer, hvilket
primeert skyldtes lavt selvvaerd og kropsbillede,
hvor de fglte sig fysisk ude af stand til at engagere
sig i saddanne relationer. Andre rapporterede om
frygt for at blive syge eller gravide.

Spgrgsmalene 1 og 2 i Dialogveerktgjet (Side 15/
16) retter sig mod at hjeelpe dig med at identificere
sadanne vanskeligheder, s& du fokuseret kan
drgfte dem med din leege/sygeplejerske, familie/
pargrende og patientorganisation. Dine svar kan
0gsa hjeelpe til med at klarleegge og prioritere
vigtige problemstillinger for dig.

At gge din bevidsthed om, hvordan PAH pavirker
dine daglige aktiviteter er et vigtigt skridt fremad
og kan hjelpe dig med at finde de mest relevante
og tilgengelige ressourcer, som kan give dig den
stptte, du har brug for.

Figur 2. Patienters angivelse af evne til at udfagre aktiviteter
efter diagnosen (vist i %)

Fysiske aktiviteter

Sportsaktivitet/lave pvelser BRERERMSCIEAR Vil )
EINERIENEN 17% 50% | 25% 8%
BENENIENTEEIEN 15% | 29% S8% W48%

RERSUNEREEN 23%  39% 23% W15%

Sociale muligheder

Fritid og kulturelle aktiviteter [RASKZSMRRCPATISN LA (01

Leg med mine brn eller barnebarn WEVAZESERARNE VA )
Relationsspgrgsmal
Veere helt intim med min 0 o 5
agtefelle/partner 7% | 40%
Patage sig rollen som agtefelle/ 4% 38%  11% | 9%
partner i mit forhold.
Klare hjemligt arbejde/ [EMMERNDRPIREPEVE )
huslige pligter

CERNRTICNCIRIEIRIN 28% « 39% 22% W%

Aktiviteter i det daglige liv

CERNEON 61%  26%

De komplette undersggelsesresultater findes pa: http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/.

10% = 3%

YENETIIE 63% 25% @ 8% %%
g

Il Jeg kan klare det uden besver

I Jeg kan Klare det men med noget besvar

I Jeg kan Klare det men med en masse besveer og kan have brug for hjzlp
I Jeg kan ikke gore det lengere og har brug for hjlp




SOCIAL VIRKNING
AF PAH

“De tror, at vi bare er dovne.

De forstar ikke, at jeg ikke kan gore det,
uanset hvor meget jeg gnsker at gore det”
Patient med PAH
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Interview med nogle patienter viste, at deres liv
blev indsnaevret som resultat af deres tilstand,
som ofte begraenser patienter i at have aktiviteter
udenfor hjemmet. For mange har de sociale
roller, som de engang havde, eksempelvis som
kollega, ven eller holdkammerat, sendret sig og
er sommetider blevet reduceret. PAH har ogsa
indvirket pa fritids- og kulturelle aktiviteter samt
den tid, der tilbringes sammen med venner og
pargrende. Svarpersonerne rapporterede om en
folelse af isolation, og for mange var det resultatet
af, at PAH ikke er »synlig«, dvs. ikke tydelig for
andre udadtil (Figur 3).

For andre, som rapporterede om at fgle sig
isoleret, var manglen pa forstaelse hos familie
og venner/kollegaer den primaere medvirkende

Figur 3. Arsager til isolationsfalelse som resultat af PAH

Kendsgerningen, at denne sygdom ikke er »synlig« AL

Mangel pé forstaelse for min sygdom hos det bredere
samfund/mit feellesskab

Der sker ofte en forveksling med simpel hypertension

Mangel pé forstaelse for min sygdom hos mine
venner/kollegaer

50%

Mangel pa empati/medfolelse med min PAH-tilstand [

Mangel pd forstdelse for min sygdom hos min familie

faktor. Nogle af svarpersonerne rapporterede, at
disse folelserihgj grad pavirkede deres relationer.

Sporgsmal 3 i Dialogvaerktgjet pa side 17 er
rettet mod fglelserne af isolation. At erkende
sddanne fglelser hjeelper ofte til med at lose
sadanne problemstillinger.

Hvis du har brug for hjeelp til at handtere disse og
andre folelser relateret til din tilstand, sa tov ikke
med at henvende dig til din patientorganisation
eller professionelle, som kan stotte dig. Som
undersggelsen viser, er patienter, som har
emotionelle bekymringer relateret til deres
tilstand, ikke alene.

Meget betydelig
virkning pa venskab

Ingen
virkning

De komplette undersggelsesresultater findes pa: http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient and-carer-survey/



EMOTIONEL VIRKNING
AF PAH

"Det er ikke en god folelse - det er skidt at
veere afhaengig af andre. Det er skidt at bede
andre mennesker om at hjeelpe sig. Du har
det darligt. Du foler dig underlegen - som en
andenrangs borger”

Patient med PAH
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De fysiske, praktiske og sociale andringer, som
ledsager PAH, kan resultere i en bred vifte af
negative fglelser.

Du kan opleve angst, frygt, bekymring og tab
af libido og ligeledes fglelser af ubrugelighed,
veerdilgshed, forlegenhed og frustration.

Som undersggelsen viser, er du ikke alene, nar
det geelder om at opleve sédanne falelser.

Frustration og vrede var blandt de hyppigste
folelser, som blev rapporteret (Figur 4).

Disse fglelser kan seettes i forbindelse med
depression, og - pa trods af at de fleste patienter
i undersggelsen ikke ansd sig for at veere
»depressive« - oplevede mange tegn, som ofte
kan forbindes med depression, sasom fglelser af
isolation og h&blgshed, mangel p& entusiasme og
en fglelse af, at alt virker meningslgst.

Det er derfor vigtigt at veere opmaerksom pa disse
tegn, som kan forbindes med depression, og om
ngdvendigt fa statte.

Emotionel stotte (og i nogle tilfeelde psykologisk
og psykiatrisk stette) er derfor ekstremt vigtig
for at hjeelpe dig med at overvinde og klare disse
folelser. | undersggelsen fglte 42% af patienterne,
at den emotionelle stgtte blev mest effektivt ydet
af deres familie, mens 29% modtog denne fra
deres pargrende.

Sundhedsleverandgrer og patientorganisationer,
seerlig stettegrupper, blev ogsa identificeret som
positive ressourcer i forhold til emotionel stress.
| undersggelsen sagde 30% af patienterne, at

PAH er en kompleks sygdom. Det er vigtigt at
handtere de emotionelle aspekter af PAH, sa du
bedre er i stand til at klare din sygdom.

patientorganisationer ydede dem emotionel
stgtte. Selvom de fysiske virkninger af PAH
er din primaere bekymring, skal falelserne
»under overfladen« ogsd handteres fuldt ud og
hensigtsmaessigt. Det at vide, at du ikke er alene
med dine fglelser, at du giver stemme til fglelser
af frustration, stress, hablgshed, darligt humer
0g mangel pa selvveerd er vigtige skridt hen mod
at opna den statte, du méaske har behov for.

Spergsmal 4 i Dialogveerktgjet (side 18) vil hjzelpe
dig med at teenke pa sddanne fglelser og vil
opmuntre dig til at drgfte dem med professionelle
sundhedsleverandgrer, patientorganisationer og
dem, som star dig neermest. Ved dbent at drgfte,
hvordan du har det, kan dem omkring dig hjeelpe
med at identificere den form for stgtte, som
er bedst for dig. | tilleeg til emotionel stgtte fra
mennesker teet pa dig kan radgivning og til tider
medicinsk behandling bruges til at overvinde
depression og relaterede problemer.

Figur 4. Hyppighed af folelser rapporteret af patienter i den sidste
maéned (vist i %)

FICESORONUECIEN 23%  14% | 28%

Foler sig misforstéede [RERREISIE/ANE <}/

Lille gleede ved at foretage

aktiviteterjeg farhen nod RENGAES

28%

24%  22%

31%

Foler sig vrede

M aldrig B nesten aldrig M sommetider 7 ofte © meget ofte

De komplette undersggelsesresultater findes pa: http://www.phaeurope.
org?prolects activities/pah-patient-and-carer-survey/.
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INFORMATIONS-
BEHOV

“Patientorganisationer holder dig opdateret
med tingene, og du er ikke alene”
Patient med PAH



Patienter rapporterede om behovet for at blive
informeret lgbende om deres tilstand. De vigtigste
informationsbehov, som blev rapporteret, er
fremlagti Figur 5 og fokuserer p& sygdommen og
dens behandling - emner, som de fleste patienter
er ivrige efter at laere om ved diagnosen.

Feedback fra patienter i undersggelsen viste, at
der er mangel pa information om de emotionelle
aspekter af sygdommen, og at denne information
ofte gives mundtligt p& diagnosetidspunktet, hvor
de fysiske aspekter af sygdommen er hovedfokus.
Derfor bliver emotionelle og andre facetter af det
at leve med PAH ofte overset eller glemt.

Mere specifikt gnskede mere end en tredjedel
af patienterne i undersggelsen information om
depression og andre potentielle konsekvenser
af at veere syg med PAH. En tilsvarende del
var interesseret i at leere om andre patienters
oplevelser, og nogle @gnskede information om
kontakter til patientorganisationer. Undersggel-
sen viste vigtigheden af, at information gives
gradvist, fordelt over flere besgg, sa patienten
ikke fgler sig overvaeldet.

Spergsmal 5i Dialogveerktgjet [side 19) vil hjzelpe
dig med at taenke over de omréder, hvor du gerne
ville have mere information, ndr du har brug for
bestemte oplysninger, og ligeledes hjaelpe dig
med, hvordan du kan bruge ressourcer, som er
tilgeengelige for dig.

Nu, hvor du har haft en mulighed for at leere mere
om virkningen af PAH, vil vi opfordre dig til at laese
videre og bruge spgrgsmalene i Dialogvaerktgjet til
at hjeelpe dig med at klarleegge den virkning, PAH
har pa dit daglige liv. Husk venligst, at de fleste
patienter vil opleve nogle af disse udfordringer og
fglelser, men det er forskelligt, hvordan de veelger
at tackle dem.

Vi hdber, at dette Dialogvaerktgj vil opmuntre dig
til som én med PAH at leve mere helt og med
stgrre tilfredshed.

Det er vigtigt, at du ikke foler dig pinligt berort
eller afskraekket ved at bede om, at informationen
leveres eller gentages, ndr du behpver det.
I tilleg til din leege og sygeplejerske udgor
patientorganisationer en ekstremt vigtig kilde til
informationer.

Figur 5. Primaere informationsbehov for patienter med PAH

Information om behandling/medicin brugt til PAH-behandling
[nformation om sygdommen [REXKZ

Information om de administrative konsekvenser af sygdommen BRsiEA

Information om at rejse

De komplette undersggelsesresultater findes pa: http://www.phaeurope.
org?prOJects activities/pah-patient-and-carer-survey/.
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DIALOGVARKTQJET
-OR
PATIENTER

INSTRUKTIONER

Formalet med Dialogveerktgjet er at hjeelpe dig med at samle dine tanker og falelser, s&
du kan reflektere og derefter drgfte dem med din leege, andre professionelle, pargrende
og medlemmer og personale i din patientorganisation.

Der eringen rigtige eller forkerte svar, og du behgver ikke at udfylde alle spgrgsmalene.

Hvis du har brug for at tage en pause, mens du besvarer spgrgsmalene, sa tev ikke.
Du kan fortsaette, nar du er klar.

Du gnsker maske at tage dette udfyldte Dialogveerktgj med dig, nar du besgger din
sygeplejerske, din leege eller din patientorganisation som hjeelp til dine drgftelser.



HAR PAH HAFT EN NEGATIV VIRKNING

PA DE FGLGENDE AKTIVITETER/ASPEKTER | DIT LIV?

Afkryds venligst de felter, som er relevante for dig.
Eftersom din erfaring vedrerende disse forhold kan andre sig, anbefaler vi, at du fortseetter
med at vurdere og registrere de mader, sygdommen pavirker dig pa (ved brug af en ny kopi af

Dialogveerktajet).

Dato:

AKTIVITETER/ASPEKTER AF DIT LIV

ALDRIG

NASTEN ALDRIG

SOMMETIDER

OFTE

MEGET OFTE

Kleede sig pa/tage bad

G4 en kort distance/ g3 op af trapper

Fritid og kulturelle aktiviteter sdsom ga i biografen,
pa museum osv

Klare hjemligt arbejde/
huslige pligter/madlavning

Besage pararende /venner, omgas andre

Lege med mine bam/bgrnebgrn/
hjeelpe dem med lektie

Udfylde rollen som egtefelle/partner
i mit personlige forhold

Veere helt intim med min &gtefelle/partner

Mine seksuelle relationer

(Hvis relevant] Som kvinde er jeg bekymret for at
blive gravid

6 @rinder, f.eks. madindkgb

Rejse tage pd ferie

Trene

Fastholde mine habbyer

Engagere mig i mine sdvanlige religigse/andelige
praksisser

[ ) ) ) ) o ) ) ) | ) ) )

[ ) ) ) ) o ) ) ) | ) ) )

[ ) ) ) ) o ) ) ) | ) ) )

[ ) ) ) ) o ) ) ) | ) ) )

[ ) ) ) ) o ) ) ) | ) ) )

Yderligere kommentarer

*Huis du ikke ved, om du har adgang til den foresldede professionelle hjelp, tal med din familielege eller din praktiserende l@ge om, hvem du rettelig bor tale med.

Huis du faler, at din PAH har haft
en negativ virkning, hvem vil du
overveje at drofte dette med?

Der kan vare flere svar, som galder;
medtag venligst alle dem, som du
foler er relevante*

D PAH-specialist

Andre specialister
Familieleege/Praktiserende leege
Vejleder Sygeplejerske
Patientorganisation

Andre PAH-patienter

Vigtig anden Livspartner
Familie/venner

Andre, inklusive

D Ikke pakrevet/nodvendigt
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Huis Ja, hvem vil du overveje at drefte
dette med?

Der kan vare flere svar,
som gelder; medtag venligst
alle dem, som du faler er relevante*

D PAH-specialist

Andre specialister
Familielage/Praktiserende lege
Vejleder Sygeplejerske
Patientorganisation

Andre PAH-patienter

Vigtig anden Livspartner
Familie/venner

Andre, inklusive

D Ikke pakravet/hodvendigt

16

ER DIN EVNE TIL AT ARBEJDE BLEVET NEGATIVT PAVIRKET

SIDEN DIAGNOSEN?

lgen, eftersom din erfaring vedrorende disse forhold kan sendre sig, anbefaler vi, at du fortszetter
med at vurdere og registrere de mader, sygdommen pavirker dig pa (ved brug af en ny kopi af
Dialogveerktajet).

Dato:

PAVIRKNING AF DIN EVNE TIL AT ARBEJDE AFKRYDS VENLIGST RELEVANTE FELTER ALDRIG

Ja, fuldstendigt

Ja, delvis

Nej. men mine arbejdsforhold beskeftigelse er endret

Nej

I

Nej, Ikke relevant, da jeg ikke arbejdede, far jeg blev diagnosticeret med PAH

Yderligere kommentarer

*Huis du ikke ved, om du har adgang til den foreslaede professionelle hjelp, tal med din familielege eller din praktiserende l@ge om, hvem du rettelig ber tale med.



HAR DU F@LT DIG ISOLERET SOM RESULTAT AF PAH?
HVIS JA, VIL DETTE AFSNIT HJZALPE DIG MED AT FOKUSERE
PA ARSAGERNE.

Igen, ved hele tiden at overvage disse falelser kan det undgas, at de kommer ud af kontrol.

Dato:

ISOLATIONSFOLELSER ALDRIG ~ NASTENALDRIG ~ SOMMETIDER ~ OFTE  MEGET OFTE

Huis du har oplevet isolations-
folelser, hvem vil du overveje
at drafte dette med?

Mangel pd forstaelse hos:

Venner kollegaer

Der kan vare flere svar, som galder;
medtag venligst alle dem, som du
foler er relevante*

D PAH-specialist

Andre specialister

Partner/ 2gtefalle

Medlemmer af min familie

Barn/barnebgrn

Det bredere samfund/ feellesskab

Familieleege/Praktiserende leege
Mangel pa empati/medfalelse med min PAH-tilstand

Vejleder Sygeplejerske
Jeg finder det sveert at dele min erfaring

: Patientorganisation

med andre patienter ‘

Jeg finder det svaert at dele min erfaring Andre PAH-patienter
med PAH-specialister eller sygeplejersker Vigtig anden Livspartner

Jeg finder det sveert at udtrykke mig selv effektivt Familie/venner

Kendsgerningen, at denne sygdom ikke er »synlig« ndr, nklusie

Der sker ofte en forveksling
med simpel hypertension

Andet, uddyb venligst:

Y
Y
Y
Y
Y

Yderligere kommentarer

D Ikke pakrevet/nodvendigt
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*Huis du ikke ved, om du har adgang til den foresldede professionelle hjelp, tal med din familielege eller din praktiserende l@ge om, hvem du rettelig bor tale med.



Huis du har oplevet nogen af disse
falelser, hvem vil du overveje
at drofte dette med?

Der kan vare flere svar,
som geelder; medtag venligst
alle dem, som du faler er relevante*

D PAH-specialist

Andre specialister
Familielage/Praktiserende lege
Vejleder Sygeplejerske
Patientorganisation

Andre PAH-patienter

Vigtig anden Livspartner
Familie /venner

Andre, inklusive

D Ikke pakravet/hodvendigt
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HAR DU DEN SIDSTE MANED OPLEVET
NOGEN AF DE FOLGENDE FOLELSER?

Dato:

FOLELSER

ALDRIG

NASTEN ALDRIG

SOMMETIDER

OFTE

MEGET OFTE

Faler mig nedtrykt/ faler mig veerdile/ lille gleede
ved at foretage aktiviteter, jeg farhen nad

[]

[]

[]

[]

/Angstelig/hele tiden bange

Faler mig vred /frustreret /misforstdet

Lavt selwerdlav selvtillid

Bange for at forlade hiemmet/intet anske om at
omgas andre

Folelser af skyld/forlegenhed hablashed

Tab af libido/interesse for sex

Darlig appetit/ overspiser

Sevnforstyrrelser problemer
Mangel pa koncentration/svert ved at huske ting/
taler/tanker langsommere end normalt

Urolig/rastles/ stresset

Sveert ved at fole noget positivt eller godt om mig
selv

N O A

N O A

N O A

N O A

| |

Yderligere kommentarer

*Huis du ikke ved, om du har adgang til den foreslaede professionelle hjelp, tal med din familielege eller din praktiserende l@ge om, hvem du rettelig ber tale med.



HVILKE EMNER VILLE DU GERNE MODTAGE
FLERE INFORMATIONER OM?

Dato:

INFORMATIONSEMNER PA ET SENERE TIDSPUNKT

—
=
=
=
=
m
—

Huis Ja, hvem vil du overveje

Sygdommen (symptomer, prognose) at drofte dette med?

Specialister & leeger involveret i PAH-plejen Der kan veere flere svar, som geelder;

medtag venligst alle dem, som du
foler er relevante®

D PAH-specialist

Andre specialister

Behandlingsmuligheder/anvendt medicinering
il PAH-behandling

Opfalgning Melbredsundersagelser, inklusive
tidsplaner og formdl med disse undersagelser

At vare ansat og lide af PAH

Dkonomiske konsekvenser af sygdommen Familielge/Praktiserende lege

Administrative konsekvenser af sygdommen
(erstatning for tab af erhvervsevne, forsikrings-

Vejleder Sygeplejerske

deekning, rejsetilskud til hospitalskonsultationer) Patientorganisation
Andre PAH-patient
Rolleskift indenfor familien/parret fdre FAH-patienter
Vigtig anden Livspartner

Depression, risiko for angst og andre emotionelle

konsekvenser Familie/venner

Mulige konsekvenser af seksuelle relationer Andre. inklusve

Rejser (tips og tricks om at gare rejser mulige
herunder spargsmél vedrarende rejseforsikring)

Anbefalinger og patientfortallinger

) | s I O A R I
) | s I O A R I
) | s I O A R I

Patientorganisation kontakter

D Ikke pakrevet/nodvendigt

Yderligere kommentarer
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*Huis du ikke ved, om du har adgang til den foresldede professionelle hjelp, tal med din familielage eller din praktiserende l@ge om, hvem du rettelig bor tale med.
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NOTER

Brug venligst dette afsnit til at nedskrive eventuelle fglelser, spgrgsmal eller
problemstillinger, som interesserer eller bekymrer dig.

Jo mere specifik du er, ndr du oplever noget bekymrende og de ledsagende
omstaendigheder, jo bedre er chancen for, at dine laeger, plejer, venner og familier vil
kunne hjzelpe.

Husk venligst p&, at PAH Patientforeningen altid er der for at hjzelpe og stgtte
dig. PAH er ikke en velkendt sygdom, og patienterne og de mennesker, som
deler deres liv, stgder ind i mange udfordringer, som den almene befolkning
ikke er klar over. Ver derfor kategorisk med hensyn til at f4 svar pa sporgsmal
og problemstillinger, som optager dig. Vaer aktiv med at sgge hjaelp og
lgsninger. Husk, at du ikke er alene, og der er mange mennesker, som lever et
tilfredsstillende liv med PAH. Det kan du 0gs4!
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www.pah.dk

early diagaosis » besl trealment o betler quality of life o finding a cure

w Patientforeningen PHA EURYPE [,?,"‘*;

DA N MA R K European pulmonary hypertension association

www.phaeurope.org

Den internationale Patient og Pérgrende Underspgelse er udviklet under auspicierne af en styrekomité bestdende af PAH-eksperter og repraesentanter for
patientorganisationerne. Udviklingen blev sponsoreret af Actelion Pharmaceuticals Ltd, Schweiz. Dette Dialogvaerktgj for Patienter er udviklet af PHA Europa og
er sponsoreret af en ubegraenset bevilling fra Actelion Pharmaceuticals Ltd, Schweiz.




