ZYCIE Z TETNICZYM
NADCISNIENIEM
PLUCNYM (TNP)

PORADNIK DLA OPIEKUNA



WPROWADZENIE

Analiza wynikéw niedawno przeprowadzonej migdzynarodowej ankiety umozliwita
nam lepsze poznanie wielu wyzwan stojgcych przed opiekunami oséb chorych
na tetnicze nadcisnienie ptucne (TNP). Wyniki te dostarczajg przydatnych informaciji
dla pacjentdw, ich rodzin oraz opiekundw i organizacii zrzeszajacych chorych, takich
jak potrzeba swiadczenia opieki przez interdyscyplinarny zespot, gdzie specijalisci
z roznych dziedzin dziafajg wspolnie, aby zdefiniowa¢ wszystkie potrzeby pacjentow
— a nie tylko objawy fizyczne. UswiadomiliSmy sobie réwniez, ze opiekunowie
(stanowigcy bardzo zréznicowang grupe, do ktérej nalezg partnerzy oséb chorych,
rodzice, doroste dzieci, rodzenstwo, znajomi) mogg czerpac korzysci z osobistego
poradnika, ktory pomoze im okreslic wszelkie problemy czy emocje wywotujgce
obawy, poczgwszy od relacji miedzyludzkich i spraw finansowych, a skonczywszy na
relacjach spotecznych.

Poradnik dla Opiekuna* ma za zadanie pomoéc Ci zrozumie€ i wyjasnic wplyw
TNP na stan Twoich emaociji... codziennego zycia oraz sposoby radzenia sobie z
chorobg. Poradnik pozwoli Ci pouktada¢ Twoje przemyslenia, uczucia oraz obawy
zwigzane z chorobg, co pomoze Ci w rozmowie z lekarzem, rodzing, znajomymi czy
opiekunami oraz umozliwi uzyskanie wsparcia emocjonalnego z ich strony. Pomocne
pytania znajdziesz na stronach 17 - 24.

W teksScie przedstawiamy takze wyniki migdzynarodowej ankiety, ktére utatwity nam
opracowanie Poradnika dla Opiekuna. Ankiete przeprowadzono wsréd pacjentow
i opiekunow z Francii, Niemiec, Wtoch, Hiszpanii i Wielkiej Brytanii, ktorzy sg cztonkami
organizacji zrzeszajgcych pacjentéw w tych krajach. Petne dane z badania dostepne
sg na stronie:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/TNP-patient-and-carer-survey/).

* Poradnik dla Opiekuna
przeznaczony jest dla opiekunéw
086b u ktdrych potwierdzono
rozpoznanie TNP
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CO OZNACZA BYCIE
OPIEKUNEM CHOREGO

Opieka nad osobg cierpigcg na TNP stanowi ogromne wyzwanie, a opiekunowie
zauwazaja, jak wiele funkcji muszg petni¢. Nalezg do nich: poszukiwanie informacii,
koordynacja opieki, jak rowniez zajmowanie sie pozostalymi czionkami rodziny
i domem. Jezeli jeste$ zarowno rodzicem, jak i opiekunem, role te sg szczegolnie
wymagajace. Wowczas dostrzegasz, ze zadania i obowigzki zwigzane z opieka nad
chorym wptywajg na Ciebie pod wzgledem zaréwno fizycznym, jak i emocjonalnym.
Dowiedziono, ze to wifasnie opiekunowie wymagaja wiekszego wsparcia o
charakterze emocjonalnym i psychologicznym. Takie wsparcie mozna uzyskac z
roznych zrodet, takich jak pracownicy stuzby zdrowia czy organizacje zrzeszajace
pacjentow. Istotne jest, aby pamietac, ze jako opiekun nie zawsze musisz znac
wszystkie odpowiedzi. Badanie wykazato, ze opiekunowie mogg czerpac¢ korzysci
z otrzymanej wiedzy na temat wielu aspektéw TNP Nalezy do nich wptyw TNP na
sytuacje finansowg gospodarstwa domowego czy tez poszukiwanie pomocy dla
siebie czy chorego, aby moc poradzi¢ sobie z emocjonalnymi konsekwencjami TNP.
Szukaj pomocy ze strony specijalistéw oraz organizacji zrzeszajgcych pacjentow.

Informacje na temat rokowan oraz praktycznych porad, takich jak ¢wiczenia dla
chorego, moga okazac¢ sie przydatne takze dla Ciebie. Jesli zajmujesz sie swoim
partnerem, by¢ moze potrzebujesz informacji na temat mozliwych zmian w relacjach
seksualnych.




TETNICZE NADCISNIENIE
Pt UCNE (TNP)

Tetnicze nadcisnienie pfucne (TNP) jest chorobg charakteryzujgca sie wysokim cisnieniem w naczyniach
krwionosnych ptuc, co moze doprowadzi¢ do niewydolnosci serca. W przypadku TNP tetniczki pfucne
zwezajg sie, co utrudnia prace serca podczas pompowania krwi do ptuc oraz do reszty Twojego organizmu.
Typowe objawy to: dusznos¢, zawroty gtowy i omdlenia, zmeczenie i w niektorych wypadkach bol w klatce
piersiowej. Wraz z progresjg choroby objawy te moga stac sie coraz bardziej nasilone. Do oceny, jak bardzo
objawy te ograniczajg aktywnos$¢ osdb z TNP stosowane jest pojecie ,klasy czynnosciowej”. Pierwsza klasa
oznacza minimalne ograniczenia aktywnosci fizycznej, nastepnie przechodzi w klase II, Il i IV, przy czym kazda
z nich oznacza wieksze ograniczenia aktywnosci fizycznej pacjenta.

Do oceny stopnia zaawansowania choroby wykorzystywana jest skala WHO — zaadaptowana dla nadcisnienia
ptucnego, skala NYHA stosowana u chorych z niewydolnoscig serca. Pierwsza klasa oznacza brak ograniczenia
aktywnosci fizycznej, nastepnie przechodzi w klase II, Il i IV, przy czym kazda z nich oznacza wigksze ograniczenia
aktywnosci fizycznej pacjenta.

Przyjmuje sig, ze pietnascie do pie¢dziesieciu oséb na milion zachoruje na TNP. Choroba ta czesciej wystepuje
u 0sob cierpigcych na okreslone choroby zasadnicze, takie jak choroba tkanki tacznej (np. twardzina ukfadowa),
choroby watroby, zakazenie wirusem HIV bgdz wrodzone wady serca. W bardzo rzadkich przypadkach TNP moze
by¢ dziedziczne. Gdy nie mozna znalez¢ uchwytnej przyczyny choroby, wéwczas mowimy o idiopatycznym TNP.
W ostatnich latach poczyniono znaczne postepy w leczeniu TNP. Celem tego leczenia stafo sie tagodzenie
objawdw, poprawa codziennego funkcjonowania u pacjentdw oraz poprawa jakosci zycia pacjentow. Wspoétczesne
leczenie umozliwia wielu pacjentom z TNP prowadzenie satysfakcjonujgcego zycia. Dlatego tak bardzo wazna
jest wczesna diagnoza i wigczenie leczenia.

W Polsce obecnie funkcjonuje program lekowy ,Leczenie tetniczego nadcisnienia ptuchego”, ktéry w catosci jest
refundowany przez Narodowy Funduszu Zdrowia. Niestety, skorzysta¢ z niego moga jedynie pacjenci w Il i [V
klasie czynnosciowej, czyli osoby w zaawansowanym stadium choroby, ze znacznie ograniczong aktywnoscig
fizyczng. Oznacza to, ze osoby w poczatkowej fazie choroby nie majg mozliwosci refundaciji leczenia.

Wiecej informaciji na temat TNP dostepnych jest na stronach:

- www.phapolska.org

- www.phaeurope.org

- www.phassociation.uk.com
- www.phassociation.org
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WPLYW TNP NA ZYCIE
CODZIENNE: WYNIK]
MIEDZYNARODOWEJ ANKIETY

Miedzynarodowa ankieta zostata przeprowadzona w 2011 roku i miata na celu poszerzenie wiedzy na temat
wptywu TNP  na zycie pacjentow i ich opiekundw, w obszarach innych niz fizyczne objawy choroby. Jak
pokazano na Ryc. 1, badanie ankietowe analizuje cztery podstawowe obszary, z ktérych kluczowe wyniki zostaty
przedstawione na kolejnych stronach Poradnika.

Ryc. 1: Obszary analizowane w ankiecie

WYDOLNOSC FIZYCZNA

| CODZIENNE CZYNNOSCI SPOLECZNY

OBSZAR
WPLYWU TNP

POTRZEBA UZYSKANIA

EMOCJONALNY INFORMACJI




WPLYW TNP NA AKTYWNOSC
FIZYCZNA ORAZ CODZIENNE

CZYNNOSCI
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Wykonuije teraz duzo obowigzkéw domowych.
Czyszcze okna, odkurzam i gotuje, poniewaz
osoba, ktorg sie zajmuje, nie jest w stanie diuze;
wykonywac tych czynnosci

(wypowiedz opiekuna).

Opieka nad chorym cierpigcym na TNP moze
doprowadzi¢ do fizycznego wyczerpania, co moze by¢
szczegolnie trudne, jesli opiekun jest osobg starszg
badz gdy doskwierajg mu problemy zdrowotne.
Badanie wykazalo, ze ponad potowa opiekundw
twierdzita, ze opieka nad chorym z TNP ma ‘bardzo
istotny’ wptyw na ich codzienne zycie; na przykiad
wiele osob czesciej odczuwato duze zmeczenie z
powodu dodatkowych obowigzkéw. U okoto potowy
ankietowanych opiekunéw wzrosta liczba obowigzkow
(na przyktad obowigzki domowe czy zatatwianie
roznych spraw), ktére wczesniej wykonywali chorzy;
wielu opiekunow odpowiadato, ze teraz przez caty czas
muszg by¢ dobrze zorganizowani (Ryc. 2). Ankieta
wykazata réwniez, ze niemal jedna trzecia badanych
opiekunéw  wspomniata 0 zaprzestaniu  pracy
zawodowej badz zmianie warunkow pracy na skutek
opieki nad chorym na TNP. To miato znaczgcy wptyw
na dochody opiekundw, gdzie ponad jedna trzecia
z nich informowata o obnizeniu swoich dochodow.
Wptyw fizyczny TNP przeniost sie rowniez na utrate
intymnosci, przy czym prawie trzy czwarte opiekunow
uczestniczgcych w ankiecie donosi 0 ostabieniu relacji
seksualnych.
Ryc. 2 Zmiany, jakie nastgpity w zyciu opiekundw
0sob chorych na TNP

Angazuije sie w obowiazki domowe

Czgsciej zatatwiam sprawy
Czesciej wykonuje zadania, ktorymi

wezesniej zajmowat sig podopieczny
Czgsciej odczuwam wyczerpanie

(z powodu dodatkowych obowiazkow)
Musze organizowac zycie rodzinne

wokot jej / jego potrzeb

Muszg by¢ ciagle dobrze zorganizowany
(co wymaga dodatkowego planowania)

Pefne dane dotyczace wynikdw przeprowadzonej ankiety dostepne sg na:

Wynika to gtéwnie z braku zainteresowania seksem
ze strony chorego od momentu rozpoznania u niego
TNP oraz obawy opiekuna przed pogorszeniem stanu
zdrowia 0soby chorej.

Pytania 1, 2, 4 i 5* w Poradniku dla Opiekuna na
stronie 17-22 majg za zadanie pomac Ci ustali¢ obszary,
w ktérych mozesz napotkac¢ trudnosci. To z kolei
pomoze Ci uporzadkowac¢ sprawy wedtug priorytetow
oraz okresli¢ tematy spotkan z pracownikami stuzby
zdrowia, rodzing, organizacjami  zrzeszajgcymi
chorych i innymi osobami (np. z opieki spotecznej
czy lokalnych instytuciji).

Wzrost Swiadomosci na temat tego, w jaki
sposob opieka nad chorym na TNP wptywa
na twoje codzienne zycie, jest wazny,
poniewaz moze Ci to pomdc w odnalezieniu
najodpowiedniejszych  zrédet  wsparcia,
jakiego potrzebujesz.

*Odwofanie do pytania 3 w Poradniku dla Opiekuna znalez¢ mozna

na stronie 20. Pytania 4 i 5 skierowane sg wylgcznie do opiekundw,
htip://www.phaeurope.orglprojects-activities/ TNP-patient-and-carer-survey/  pedgcych partnerami oséb chorych na TNP
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WPLYW TNP W ASPEKCIE

SPOtECZNYM
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Obecnie nie mam czasu na swoje hobby;,

bo w roli opiekuna jest to niewykonalne ...

Opieka pochfania caty moj czas. Zajmowanie sie chorym
trwa caty dzien (wypowiedz opiekuna).

Jako opiekun mozesz zauwazy¢, ze Twoj Swiat ulegt
pewnym ograniczeniom z powodu ilosci czasu, jaki
poswiecasz na opieke nad chorym na TNP Wyniki
ankiety pokazaly, ze $rednio w ciggu miesigca
opiekunowie poswiecajg potowe swojego czasu na
opieke nad chorym na TNR W konsekwencji jedna
trzecia opiekunow odczuwata spoteczne odosobnienie
badz wykluczenie, przy czym 61% stwierdzito, ze ma to
istotny wptyw na ich codzienne zycie (Ryc. 3).
Poczucie odosobnienia wystepowato najczesciej
u opiekunéw majgcych do czynienia z pacjentem
z idiopatycznym nadcisnieniem ptucnym oraz u tych,
ktorzy musieli zrezygnowac¢ z pracy zawodowej lub
zmieni¢ warunki pracy. Zwazywszy na to, ze TNP nie
jest zwykle widoczne na zewnatrz, rodzina chorego,
jego znajomi i szersze $rodowisko miewajg czesto
trudnosci ze zrozumieniem wyzwan stawianych przez
te chorobe. To wiadnie okazato sig gtéwng przyczyng
poczucia odosobnienia u opiekunow.

Kiedy juz okreslisz swoje odczucia, znajdziesz
sie na dobrej drodze do rozwigzania wielu
spraw. Pamietaj, ze nie jeste$ sam i ze sg osoby,
ktore w petni rozumiejg, jak sie czujesz i ktore sa
po to, aby Ci pomaoc i Cie wesprzec.

Pytanie 6 w Poradniku dla Opiekuna na stronie 23 ma
za zadanie pomaoc ustali¢, czy poczucie spotecznego
odosobnienia wynika z opieki nad chorym na TNP

Ryc. 3 Wptyw TNP na opiekundw oraz uczucia
z tym zwigzane

Wptyw
odosobnienia na
codzienne zycie

.
.
.

Poczucie ,x" 30% Bardzo istotny

odosobnienia .- wplyw

31%
NIE
E 5 Brak
. - jakiegokolwiek
wplywu

Pefne dane dotyczace wynikdw przeprowadzonej ankiety dostepne sg na:
htto://www.phaeurope.org/projects-activities/ TNP-patient-and-carer-survey].




WPLYW TNP NA ZYCIE
W ASPEKCIE EMOCJONALNYM

Gdy zyjesz z osobg chorg na TNP,

nie wiesz, czego sie mozna spodziewac.
Nie wiadomo jak sie rozwinie
(wypowiedz opiekuna).
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Badanie ankietowe okreslito wiele pozytywnych stron
bycia opiekunem osoby chorej, 92% opiekunow ma
poczucie, ze wplywajg na jakos$¢ zycia chorego i
prawie 2/3 z nich uwaza, ze ta opieka zblizyta ich do
siebie, wzmacniajgc ich wiezi jako pary czy cztonkow
rodziny. Jakkolwiek badanie wykazalo réwniez, ze
0soby opiekujgce sie chorymi przedktadaly emocje
pacjentdow ponad swoje wilasne. 2/3  opiekunow
donosi, ze martwi sie 0 swojg bliskg osobe czesto lub
bardzo czesto, a prawie 1/4 z nich stwierdzita, ze byli
zestresowani z powodu opieki nad bliskg im osobg
oraz wysitkami, aby podota¢ pozostatym obowigzkom
(Ryc. 4). Te uczucia wzrastaly wraz z pogorszeniem sie
klasy czynnosciowej pacjenta (12% dla klasy Il do 29%
opiekundw osob z klasa IV).

Ryc. 4 Uczucia opiekunéw zwigzane z opiekg nad
0sobg chorg na TNP (wyniki podane w %)

Obawiam sie, jaka %]zysztoéé czeka N

bliska mi osobe [1

Jestem zestresowany starajac

sig pogodzi¢ opieke nad chorym

i wykonywanie pozostatych 29 19
obowigzkéw zwigzanych z rodzing

czy pracg zawodowg [124]

Uwazam, ze powinienem robic¢
wiecej dla bliskiej mi osoby [124] 21 25 34 10 1
BARDZO
STO

CZE
© NIGDY ["'RZADKO [ CzASAMI  CZESTO M %@é}’l\/zilf

Pefne dane dotyczace wynikéw przeprowadzonej ankiety dostepne sa na:
http.//www.phaeurope.org/projects-activities/ TNP-patient-and-carer-survey/.

Pytanie 3 w Poradniku dla Opiekuna na stronie 20 ma
za zadanie pomoc Ci okresli¢ uczucia oraz zacheci¢
do rozmowy na takie tematy z pracownikami stuzby
zdrowia, organizacjami zrzeszajgcymi pacjentow jak i
Twoimi najblizszymi.

Mozesz takze zauwazy¢, ze Twoj podopieczny moze
mie¢ oznaki depresji, ktére pracownicy stuzby zdrowia
sg w stanie zdiagnozowa¢ bgdz mogg skierowac
chorego do specijalisty. Jako opiekun jeste$ w stanie
przeanalizowac tego typu uczucia i zacheci¢ pacjenta
do rozmowy na ten temat z odpowiednim specjalista.

Mozesz doswiadczy¢ niektdrych zwymienionych
stanéw emocjonalnych, nie zdajgc sobie z nich
w petni sprawy. Wazne jest, aby potrafi¢ okresli¢
aspekty emocjonalne w celu zapewnienia
lepszej opieki nad chorym na TNP.




TWOJE ZAPOTRZEBOWANIE

NA INFORMACJE
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Caly czas korzystam z Internetu, ale czesto musze
‘przefiltrowywac’ informacje tam zawarte.

Musze bra¢ pod uwage to, czy informacije,

ktore przekaze swojej zonie, sg prawdziwe

i odpowiednie (wypowiedz opiekuna).

Jako opiekun bedziesz potrzebowa¢ odpowiednich
informacji, szczegdlnie odnoszacych sie do aspektow
emocjonalnych, wizyt oraz finansowych konsekwenciji
opieki nad osobg chorg na TNP Wyniki ankiety
wykazaly, ze to wiadnie opiekunowie wykazujg
wiekszg aktywnos¢ anizeli sami chorzy, jesli chodzi o
poszukiwanie informacii, przy czym wiele 0séb szuka
dodatkowych informacji z roznych zrodet, a nastepnie
dzieli sie odpowiednig wiedzg z podopiecznymi.
Badanie dowiodto, ze opiekunowie sg sktonni
otrzymywac¢ aktualne informacje na temat swoich
bliskich oraz szczegodtowych informacji na temat
lekéw oraz samej choroby. Wymagania opiekunow
co do uzyskiwanych informacji byty podobne do tych
ze strony pacjentow, ale opiekunowie byli bardziej
zainteresowani otrzymywaniem informacji na temat
specjalistow i lekarzy zajmujgcych sie TNP oraz
emocjonalnych konsekwencji tej choroby, kolejnych
wizyt (termin i cel wizyty), jak i skutkow finansowych.

Wazne jest, aby nadal by¢ aktywnym i chetnym do
poszukiwania porady ze strony réznych dostepnych
organizacji. Oprécz pracownikéw stuzby zdrowia
przydatne mogg by¢ roéwniez organizacje
zrzeszajgce chorych na TNPR kitore dostarczg ci
wigcej informacji na interesujgce cie tematy.

Badanie podkreslito réwniez znaczenie organizacii
zrzeszajgcych pacjentow, dwie trzecie ankietowanych
opiekundw wstgpito do tego typu organizaciji, a co
czwarty opiekun okazat sie aktywnym jej dziataczem.

Jako opiekun zobaczysz, ze opieka nad chorym
na TNP to trwaly i ztozony proces, w ktorym by¢
moze bedziesz musiat kilkakrotnie prosi¢ o dane
informacje w formie pisemne;j.

Pytanie 7 w Poradniku dla Opiekuna na stronie 24
zawiera liste tematow, na kidre by¢ moze bedziesz
chciat uzyskac informacje. Jako opiekun nie krepuj sig
korzystac¢ z tej listy tak czesto, jak tego potrzebujesz
wraz z lekarzem opiekujgcym sie Twoim podopiecznym,
jak i osobami z organizacji pacjentow.

Teraz, skoro dowiedziates sig wigcej na temat wptywu
opieki nad chorym na TNP na zycie codzienne innych
opiekundw, zachecamy do dalszej lektury oraz do
wykorzystania pytan znajdujgcych sie w Poradniku dla
Opiekuna. To narzedzie pomoze Ci wyjasni¢ kwestie
iemocije, ktore, jeslinie zostang wiasciwie zdefiniowane,
moga spotegowac trudnosci zwigzane z opiekg nad
osobg chorg na TNP Mamy nadziejg, ze to Poradnik
dla Opiekuna zacheci Cig, by nadal zy¢ petnig zycia,
zajmujac sie chorym na TNP




JAK POStUGIWAC SIE
PORADNIKIEM DLA OPIEKUNA

Poradnik dla Opiekuna ma za zadanie pomac Ci zebra¢ Twoje przemyslenia i uczucia, aby maoc je przeanalizowac,
a nastepnie omowic z lekarzem czy innymi specjalistami, rodzing oraz cztonkami i personelem organizaciji
zrzeszajacej pacjentow z TNP jak rowniez z 0sobg, ktora sie opiekujesz.

Nie ma poprawnych czy ztych odpowiedzi i nie ma tez koniecznosci odpowiadania na wszystkie pytania. Jezeli
potrzebujesz przerwy w udzielaniu odpowiedzi, to po prostu zatrzymaj sie. Mozesz powrdci¢ do zadania, kiedy
bedziesz na to gotowy.

Wypetniony Poradnik dla Opiekuna mozesz zabra¢ na wizyte z pielegniarkg czy lekarzem badz organizacijg
Zrzeszajacg pacjentow.
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CO ZMIENILO SIE W TWOIM CODZIENNYM ZYCIU OD MOMENTU
ROZPOZNANIA TNP U OSOBY, KTORA SIE OPIEKUJESZ?

Prosze zaznaczy¢ odpowiednie kratki.

Jako ze doswiadczenie w tym zakresie moze ulegaC zmianie, zalecamy, aby stale
oceniac i notowac sposob, w jaki choroba ma na Ciebie wptyw (przy uzyciu nowego
egzemplarza Poradnika).

Data wypetnienia

Aktywnosci/
aspekty zycia Nigdy rzadko czasami czesto bardzo
czesto

Musiatem dokona¢ zmian
W zyciu codziennym

Jestem bardziej za-
angazowany w obowigzki
domowe / zatatwianie spraw

Jestem bardziej za-
angazowany w opieke
nad naszym dzieckiem /
dziec¢mi (jesli dotyczy)
Jestem bardziej zorgani-
zowany / planuje jego/jej
codzienne zycie / zajmuje
sie sprawami, ktore kiedys
zatatwiata moja bliska
osoba

Zorganizowatem nasze
rodzinne zycie wokot jej/
jego potrzeb

Czesciej czuje wyczerpanie
(z powodu dodatkowych
obowigzkow)

Zajmuje sie podawaniem
lekarstw na TNP

Inne, podaj jakie:

(]

Komentarz

*Jezeli nie wiesz, czy posiadasz dostep do sugerowanych zrédet pomocy specjalistycznej, zapytaj swojego lekarza
rodzinnego lub lekarza pierwszego kontaktu o to, kto moze byc odpowiednig 0sobg, do ktdrej mozna sie zwrdcic.

Jezeli uwazasz, ze musiates
dokona¢ zmian w swoim
codziennym zyciu, z kim
ewentualnie porozmawiatby$
na ten temat? Mozna podac¢
kilka odpowiedzi; nalezy
podac wszystkie, ktore Ciebie
dotycza:

O specjalista w zakresie
leczenia TNP

O inni specjalisci

O lekarz rodzinny / lekarz
pierwszego kontaktu

O doradca / pielegniarka

O organizacja zrzeszajgca
pacjentéw z TNP

O inne osoby chore na TNP

O inna bliska Ci osoba /
partner zyciowy

O rodzina / znajomi

O inni opiekunowie

O inne osoby .

O nie potrzebuje / nie ma
takiej koniecznosci.




Jezeli tak, z kim ewentualnie

porozmawiatby$ na ten

temat? Mozna podac kilka

odpowiedzi; nalezy podac

wszystkie, ktore Ciebie

dotycza:

O specjalista  w
leczenia TNP

O inni specjalisci

O lekarz rodzinny / lekarz
pierwszego kontaktu

O doradca / pielggniarka

O organizacja zrzeszajaca
pacjentow

O inne osoby chore na TNP

O inna bliska Ci osoba /
partner zyciowy

O rodzina / znajomi

O inni opiekunowie

O inne osoby

zakresie

O nie potrzebuje / nie ma
takiej koniecznosci.

18l

CZY TWOJA ZDOLNOSC DO PRACY ULEGLA NEGATYWNEJ
ZMIANIE OD MOMENTU ROZPOZNANIA TNP U OSOBY, KT()RA
SIE OPIEKUJESZ?
Jako ze doswiadczenie w tym zakresie moze ulegaC zmianie, zalecamy, aby stale
oceniac i notowac sposob, w jaki choroba ma na Ciebie wptyw (przy uzyciu nowego
egzemplarza Poradnika).

Data wypetnienia:
Wplyw na twoja zdolnosé do pracy

Prosze zaznaczy¢ wiasciwe

Tak, catkowicie

Tak, czesciowo
Nie, ale warunki pracy/

. - m]
zatrudnienia ulegly zmianie

Nie O
Nie dotyczy, poniewaz nie

pracowatem/-fam przed rozpoznaniem O

TNP u mojego podopiecznego

Komentarz

*Jezeli nie wiesz, czy posiadasz dostep do sugerowanych zZrodef pomocy specjalistycznej, zapytaj swojego lekarza
rodzinnego lub lekarza pierwszego kontaktu o to, kto moze by¢ odpowiednig 0sobg, do ktorej mozna sie zwrdcic.

OSOBY ZAJMUJACE SIE CHORYMI

CZESTO ODCZUWAJA

ROZNEGO RODZAJU EMOCJE. CZY W CIAGU OSTATNIEGO
MIESIACA DOSWIADCZYLES JAKICHKOLWIEK Z WYMIENIONYCH

PONIZEJ EMOCJI?

Data wypetnienia:

Emocje

bardzo
czesto

nigdy rzadko czasami czesto

Jestem zestresowany,
opiekujac sie bliskg mi
0sobg i probujac podofac
pozostatym obowigzkom
rodzinnym czy zawodowym

Uwazam, ze bliska mi
osoba prosi 0 mojg
pomoc czesciej niz tego
potrzebuje. / Uwazam, ze
bliska mi osoba jest za
bardzo uzalezniona od
mojej pomocy

Uwazam, ze z powodu
opieki nad bliskg mi osobg
nie mam wystarczajaco
duzo czasu dla siebie

Odczuwam gniew badz
napiecie, zajmujac sie
bliskg mi osobg

Uwazam, ze bliska mi
osoba ma negatywny wptyw
na moje relacje z innymi
cztonkami rodziny czy
znajomymi / Uwazam, ze
opieka nad bliskg mi osobg
odbiera mi czas, ktéry
mogtbym spedzic z dzie¢mi
czy wnukami (jesli dotyczy)

Obawiam sig 0 przysziosc
mojego bliskiego

Jezeli tak, z kim ewentualnie

porozmawiatby$ na ten

temat? Mozna podac¢ kilka

odpowiedzi; nalezy podac

wszystkie, ktore Ciebie

dotycza:

O specjalista  w
leczenia TNP

O inni specjalisci

O lekarz rodzinny / lekarz
pierwszego kontaktu

O doradca / pielegniarka

O organizacja zrzeszajaca
pacjentow

O inne osoby chore na TNP

O Inna bliska Ci osoba /
partner zyciowy

O rodzina / znajomi

O inni opiekunowie

0 iNNEe 0SODY ..ivvoviiiiii

zakresie

O nie potrzebuje / nie ma
takiej koniecznosci.
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Emocje

nigdy rzadko czasami

czesto bardzo
czesto

Uwazam, ze moje zdrowie
ucierpiato z powodu opieki
nad bliskg mi osoba

Uwazam, ze z powodu
zajmowania sie bliskg
mi osobg nie mam tyle
prywatnosci co chciatbym
mie¢

Uwazam, ze nie bedg w
stanie dtuzej zajmowac sie
bliska mi osobg

Uwazam, ze odkad
zaczeta sie choroba
mojego bliskiego, stracitem
panowanie nad swoim
zyciem

Szkoda, ze nie moge
powierzy¢ innej osobie
opieki nad bliskg mi osoba.
/ Uwazam, ze nie mam
innego wyboru i musze sie
zajmowa¢ moim bliskim

Nie mam pewnosci, w jaki
sposob pomdéc mojemu
bliskiemu

Uwazam, ze powinienem
robi¢ wiecej dla bliskiej

mi osoby. / Czuje sig

winny z tego powodu, ze
powinienem zrobi¢ wiecej
dla bliskiej mi osoby. /
Uwazam, ze mogtbym lepiej
zajmowac¢ sie moim bliskim

Komentarz

*Jezeli nie wiesz, czy posiadasz dostep do sugerowanych Zrédet pomocy specjalistycznej, zapytaj swojego lekarza
rodzinnego lub lekarza pierwszego kontaktu o to, kto moze by¢ odpowiednig 0sobg, do ktorej mozna sie zwrdcic.

QCZY' W TWOICH KONTAKTACH SEKSUALNYCH NASTAPILO
OGOLNE POGORSZENIE OD MOMENTU ROZPOZNANIA TNP U
OSOBY, KTORA SIE ZAJMUJESZ?

Data wypetnienia:

Pojedyncza odpowiedz

Tak

Przejdz do pytania 4b. By¢ moze zechcesz
porozmawia¢ na ten temat ze specjalista w
dziedzinie TNP lub z innym pracownikiem stuzby
zdrowia.

Nie

Przejdz do pytania 5

Wolatbym nie
odpowiadac na to pytanie

Przejdz do pytania 5

GJAKIE TWOIM ZDANIEM SA POWODY TAKIE STANU? MOZESZ

PODAC KILKA ODPOWIEDZI.
Wybierz wszystkie odpowiednie.

Data wypetnienia:

Mozliwe przyczyny Tak Nie
Moj partner ma niskg samooceng/ O O
nieatrakcyjny wizerunek wtasnego ciafa
Boje sig, ze przyczynie sie do pogorszenia choroby O O
Z powodu TNP partner nie jest fizycznie zdolny
Stracitem zainteresowaniem seksem od momentu O O
rozpoznania TNP
Partner stracit zainteresowanie seksem od momentu - -
rozpoznania TNP
Obawa przed zajsciem w cigze g g
Obecnos¢ jednej lub wiecej powaznych chordb, O O
w dodatku do TNP

m] o

Inne, podaj jakie:

Komentarz

*Jezeli nie wiesz, czy posiadasz dostep do sugerowanych zrodet pomocy specjalistycznej, zapytaj swojego lekarza
rodzinnego lub lekarza pierwszego kontaktu o to, kto moze by¢ odpowiednig 0sobg, do ktdrej mozna sie zwrdcic.

Jezeli tak, z kim ewentualnie
porozmawiatby$ na ten
temat? Mozna podac¢ kilka
odpowiedzi; nalezy podac
wszystkie, ktére Ciebie
dotycza:

O specjalista w  zakresie
leczenia TNP

O inni specjalisci

O lekarz rodzinny / lekarz
pierwszego kontaktu

O doradca / pielegniarka

O organizacja zrzeszajaca
pacjentow

O inne osoby chore na TNP

O inna bliska Ci osoba /
partner zyciowy

O rodzina / znajomi

O inni opiekunowie

O iNN€ 0SODY ..o

O nie potrzebujg / nie ma
takiej koniecznosci.
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Jezeli tak, z kim ewentualnie
porozmawiatby$ na ten
temat? Mozna podac kilka
odpowiedzi; nalezy podac
wszystkie, ktére Ciebie
dotycza:

O specjalista w  zakresie
leczenia TNP

O inni specjalisci

O lekarz rodzinny / lekarz
pierwszego kontaktu

O doradca / pielegniarka

O organizacja zrzeszajaca
pacjentow

O inne osoby chore na TNP

O inna bliska Ci osoba /
partner zyciowy

O rodzina / znajomi

O inni opiekunowie

0 iNN€ 0SODY ...

O nie potrzebujg / nie ma
takiej koniecznosci.

22|

CZY ZASZtY JAKIES ZMIANY W INTYMNYCH RELACJACH
Z PARTNEREM OD MOMENTU ROZPOZNANIA U NIEGO TNP?

Data wypetnienia:

Sfera intymna Tak Nie
Czuje, ze nie jestem juz tak blisko O O
ze swoim partnerem

Bardzo staram sie okazywac swoje O O
uczucia w inny sposob

Wydaje mi sie, ze partner widzi O O
we mnie bardziej opiekuna niz kochanka

Nie martwie sie tym, ze nasze relacje seksualne O O
$g ograniczone, rozmawialismy juz na ten temat

Chciatbym znalez¢ inne sposoby okazywania o O
uczuc¢ (cafowanie, przytulanie etc.)

Inne, podaj jakie: m] o

CZY ODCZUWALES ODOSOBNIENIE NA SKUTEK OPIEKI NAD
CHORYM Z ROZPOZNANYM TNP?

Jesli tak, ta czesc¢ pomoze Ci skoncentrowac sie na powodach takiego stanu. Ciggfa
obserwacja tego typu emocji moze pomaoc ci je kontrolowac.

Data wypetnienia

Powody uczucia odosobnienia nigdy rzadko czasami czesto bardzo
czesto

Brak zrozumienia choroby
ze strony osoby chorej na O O O O O
TNP ktora sie zajmuje

Brak zrozumienia choroby
ze strony moich/naszych

) . m] m] m ] O seli i i
znajomych/kolegow z pracy/ Jizrgléngzt\}i;bkgn evr\qzntualgi
rodziny/dzieci/wnukow P by o

— temat? Mozna podac¢ kilka
Brak zrozumienia choroby odpowiedzi; nalezy podaé
ze strony szerszego k'fQQU O O o o o wszystkie, ktére Ciebie
spofeczenstwa / Twojego dotycza:

Srodowiska

Komentarz

*Jezeli nie wiesz, czy posiadasz dostgp do sugerowanych zrddef pomocy specijalistycznej, zapytaj swojego lekarza
rodzinnego lub lekarza pierwszego kontaktu o to, kto moze byc¢ odpowiednig 0sobg, do kidrej mozna Sie zwrdcic.

Moj brak empatii/wspot-
czucia wobec stanu zdrowia

]

specjalista w  zakresie
leczenia TNP

- ; O
zwigzanego z TNP mojego O inni specjalisci
bliskiego .
- — O lekarz rodzinny / lekarz

Jest mi trudno podzieli¢ sig pierwszego kontaktu
mr?sr?i/m doswiadczeniem z ] 0 doradoa / pielegniarka

y - — O organizacja zrzeszajaca
Jest mi trudnq p.od2|el|cl sie pacjentow
wlasrnym _ dodwiadczeniem O inne osoby chore na TNP
ze specjalistami, pieleg- = . . Y .
niarkami zajmujacymi sig TNP O |nn? bliska Ci osoba /
Jest mi trudno skutecznie - padr ner zyciowy
wyrazi¢ swoje odczucia 0 rodzina / znajomi
Fakt, ze ta choroba jest 0 inni opiekunowie
‘niewidoczna’ (tj. fizycznie O 0 iNNe 0S0bY ...
nie widac jej objawdw)
Choroba ta jest czesto ) irzebuie / ni
mylona  ze  zwyklym o = ?'i. Pf rzebuje / nie ma
nadcignieniem akiej koniecznosci.
Inne, podaj jakie: o

Komentarz

*Jezeli nie wiesz, czy posiadasz dostep do sugerowanych zrédet pomocy specjalistycznej, zapytaj swojego lekarza
rodzinnego lub lekarza pierwszego kontaktu o to, kto moze by¢ odpowiednig 0sobg, do ktdrej mozna Sie zwrocic.
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Jezeli tak, z kim ewentualnie
porozmawiatby$ na ten
temat? Mozna podac kilka
odpowiedzi; nalezy podac
wszystkie, ktére ciebie
dotycza:

O specjalista w  zakresie
leczenia TNP

O inni specjalisci

O lekarz rodzinny / lekarz
pierwszego kontaktu

O doradca / pielegniarka

O organizacja zrzeszajaca
pacjentow

O inne osoby chore na TNP

O inna bliska ci osoba /
partner zyciowy

O rodzina / znajomi

O inni opiekunowie

0 iNN€ 0SODY ...

O nie potrzebujg / nie ma
takiej koniecznosci.

24|

NA JAKIE TEMATY CHCIALBYS UZYSKAC WIECEJ INFORMACJI?

Data wypetnienia:

Tematy

tak, teraz

tak, w

nie

Choroba (objawy, rokowania)

m]

poOzniejszym czasie
u]

]

Specialisci i lekarze
zajmujacy sie TNP

O

[m]

Opcje leczenia/leki
stosowane w leczeniu TNP

0O

Kolejne wizyty wraz z
harmonogramem spotkan
oraz podaniem celu wizyty

Skoordynowanie
obowigzkdw zawodowych z
obowigzkami wynikajacymi
z roli opiekuna

Finansowe skutki choroby

Administracyjne
konsekwencje choroby
(roszczenia z tytutu
niezdolnosci do pracy,
zakres ubezpieczenia, znizki
na przejazd do szpitala)

Zamiana rél w rodzinie /
zwigzku

Depresja, niepokdj i inne
konsekwencje o podtozu
emocjonalnym

Mozliwe konsekwencje
pod wzgledem relacji
seksualnych

Podréze (wskazowki i
sposoby dot. podrézowania,
w tym kwestie zwigzane z
ubezpieczeniem w podrozy)

Opinie i historie pacjentow

Kontakty do organizacii
zrzeszajacych chorych

Inne, podaj jakie:

Komentarz

* Jezeli nie wiesz, czy posiadasz dostgp do sugerowanych zrodef pomocy specijalistycznej, zapytaj swojego lekarza
rodzinnego lub lekarza pierwszego kontaktu o to, kto moze byc¢ odpowiednig 0sobg, do ktdrej mozna sie zwrdcic.

UWAGI | KOMENTARZE:

Prosimy wykorzysta¢ to miejsce do zapisania jakichkolwiek uczu¢, pytan czy spraw, ktore Cie interesujg badz
martwig. Im dokfadniej okreslisz to, co Cie martwi oraz okolicznosci, jakie temu towarzyszg, wowczas wieksze
beda szanse na uzyskanie pomocy ze strony lekarzy, znajomych czy rodziny.

Prosze pamigtac, ze organizacja zrzeszajgca chorych na TNP, do ktorej nalezysz, jest zawsze gotowa
udzieli¢ Ci pomocy i wsparcia. TNP nie jest dobrze znang choroba, a chorzy i ich opiekunowi napotykajg
wiele wyzwan, kitorych przecietni ludzie nie sg Swiadomi. Stad tez bgdz asertywny w uzyskiwaniu
odpowiedzi na pytania oraz sprawy, kiore Cie interesujg. Badz aktywny, szukajac pomocy i rozwigzan.

Pamietaj, ze nie jestes sam i ze jest wiele 0s6b zajmujgcych sie chorym na TNP, wiodacych satysfakcjonujace
zycie. Ty tez tak mozesz!

* Poradnik dla Opiekuna przeznaczony jest dla opiekundw osoéb, u ktérych potwierdzono rozpoznanie TNP
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The International Patient and Carer Survey has been developed under the auspices of a Steering Committee, comprising of PAH
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