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WPROWADZENIE

Analiza wynikéow niedawno przeprowadzonej miedzynarodowej ankiety umozliwita
nam lepsze poznanie codziennych wyzwan stojgcych przed pacjentami cierpigcymi
natetnicze nadcisnienie ptucne (TNP). Wyniki te dostarczajg dla pacjentéw, ich rodzin,
opiekundw oraz organizacji zrzeszajacych chorych przydatnych informaciji, takich jak
potrzeba $wiadczenia opieki przez interdyscyplinarny zespot, w ramach ktérego rézni
specjalisci beda wspotpracowac, aby zajac sie wszystkimi potrzebami pacjentow, a nie
tylko fizycznymi objawami choroby. Uswiadomili$my sobie réwniez, ze opracowanie
to moze utatwi¢ pacjentom okreslenie problemow i emociji towarzyszgcych
chorobie, poczawszy od relacji interpersonalnych poprzez finanse osobiste
po interakcje spoteczne.

Poradnik dla Pacjenta* ma za zadanie pomaoc Ci zrozumie¢, wyjasni¢ oraz poradzi¢
sobie z wptywem TNP na stan Twoich emocji, ogélnego samopoczucia oraz zycia
codziennego. Poradnik pozwoli Ci pouktadac 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 15-20.

Dodatkowo przdstawiamy podsumowanie wynikéw miedzynarodowej ankiety, ktére
pomogto nam w opracowaniu tego Poradnika. Ankiete przeprowadzono wsrod
pacjentow i opiekundéw z Francji, Niemiec, Wtoch, Hiszpanii i Wielkiej Brytanii, ktorzy
sg cztonkami organizacji zrzeszajgcych pacjentéw. Petne dane z badania dostepne
sg na stronie:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/TNP-patient-and-carer-surveyy).

*Poradnik dla Pacjenta jest
dedykowany pacjentom

Z potwierdzonym
zdiagnozowanym TNP
(tetniczym nadcisnieniem
ptucnym)



TETNICZE NADCISNIENIE
Pt UCNE (TNP)

Tetnicze nadcisnienie ptucne (TNP) jest chorobg charakteryzujgca sie wysokim cisnieniem w naczyniach
krwionosnych ptuc, co moze doprowadzi¢ do niewydolnosci serca. W przypadku TNP tetniczki ptucne 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 piersiowe;.
Wraz z progresjg choroby objawy te moga sta¢ sie coraz bardziej nasilone.

Do oceny jak bardzo objawy te ograniczajg aktywnos¢ oséb z TNP stosowane jest pojecie ,klasy czynnosciowe)”
Pierwsza klasa oznacza minimalne ograniczenia aktywnosci fizycznej, nastepnie przechodzi w klase Il, Il IV, przy
czym kazda z nich oznacza wieksze ograniczenia aktywnosci fizycznej pacjenta.

Przyjmuje sig, ze pietnascie do pie¢dziesieciu oséb na milion zachoruje na TNP. Choroba ta czesciej wystepuje
u 0s06b cierpigeych na okreslone choroby zasadnicze, takie jak choroba tkanki tgcznej (np. twardzina uktadowa),
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, ktdrego celem stato sie tagodzenie objawdw,
poprawa codziennego funkcjonowania pacjentdéw oraz poprawa jakosci ich zycia. Wspotczesne 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 ptucnego”, ktéry w catosci jest
refundowany przez Narodowy Funduszu Zdrowia. Niestety, skorzysta¢ z niego mogg 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



WPLYW TNP N
ZYCIE: WYNIK
MIEDZYNARO

A CODZIENNE

DOWEJ 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 ktorych kluczowe wyniki zostaty

przedstawione na kolejnych stronach Poradnika.

Ryc. 1: Obszary analizowane w ankiecie

WYDOLNOSC FIZYCZNA

| CODZIENNE CZYNNOSCI

WPLYWU TNP

SPOLECZNY

OBSZAR

POTRZEBA UZYSKANIA

INFORMACJI



WPLYW TNP NA AKTYWNOSC
FIZYCZNA ORAZ CODZIENNE
CZYNNOSCI



Wptyw TNP na aktywnos$c¢ fizyczng oraz codzienne
czynnosci  moze  by¢ bardzo  zrdznicowany,
a wykonywanie codziennych obowigzkow moze
stanowi¢ fizyczne wyzwanie dla pacjentow. Badanie
pokazalo, ze 56% pacjentow uwazato, iz TNP ma
,bardzo istotny” wptyw na ich codzienne zycie, przy
czym czesto zgtaszano trudnosci w wykonywaniu
codziennych czynnosci, takich jak obowigzki domowe
czy zatatwianie codziennych spraw (Ryc. 2). Pacjenci
zgtaszali trudnosci z wchodzeniem po schodach,
wykonywaniem pracy zawodowej, wykonywaniem
¢wiczen, prowadzeniem zycia towarzyskiego oraz
podrézowaniem (Ryc. 2).

Jezeli chodzi o wptyw na prace i zatrudnienie, spora
liczba respondentéw wspominata o zmniejszeniu
dochodow. Wielu pacjentéw zwrdcito réwniez uwage
na utrate czy brak intymnosci oraz ograniczone
relacje seksualne, co gtoéwnie przypisywano niskiej
samoocenie oraz wizerunkowi ciala, poczucia
niemoznosci czy przekonania, ze fizycznie nie jest sie
w stanie zaangazowac w takie relacje. Inni respondenci
z kolei donosili 0 obawach przed pogorszeniem
choroby lub zajsciem w cigze.

Pytania 1 i 2 w Poradniku dla Pacjenta (strona 15-17)
majg za zadanie pomoc w ustaleniu takich trudnosci,
abys mogt porozmawia¢ o nich ze swoim lekarzem,
pielegniarka, krewnym / opiekunem czy cztonkiem
organizacji zrzeszajgcej pacjentow. Twoje odpowiedzi
moga rowniez pomaoc w wyjasnieniu i uporzadkowaniu
wedtug priorytetow istotnych dla ciebie kwestii.

Wieksza swiadomosc¢ natemat tego, w jaki sposob
TNP wptywa na Twoje zycie codzienne, stanowi
wazny krok naprzod i moze pomoc Ci znaleze
odpowiedniejsze i bardzie] dostepne srodki, ktore
dostarczg Ci wsparcia, jakiego potrzebujesz.

\(

Ryc. 2 Wskazania pacjentow na temat mozliwo$ci wykonywania czynnosci
po rozpoznaniu choroby (przedstawiono w %)

Aktywno$c¢ fizyczna

Aktywnos¢ sportowa /
wykonywanie ¢wiczen

Wchodzenie po schodach
Zatrudnienie / praca
Podrézowanie / wyjazdy na wakacje

N
N

v
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© N

Uczestniczenie w zyciu towarzyskim
Czas wolny i zajgcia kulturalne

Zabawy z dzie¢mi czy wnukami
Wzajemne relacije
Petna intymno$¢ z matzonkiem /

partnerem

Podejmowanie roli matzonka /
partnera w zwigzku

Radzenie sobie z pracami domowymi
/ obowigzkami w gospodarstwie
domowym

Zatatwianie codziennych spraw np.
robienie zakupow

Codzienne zajgcia

Branie prysznica

Gotowanie

RADZE SOBIF Z TYM BEZ TRUDNOSCI
RADZE, SOBIE Z TYM Z PEWNYM WYSIEKIEM

I RADZE SOBIE Z TYM, ALE Z DUZA TRUDNOSCIA,
CZASEM POTRZEBUJE POMOCY

[ SAMODZIELNIE NIE POTRAFIE TEGO WYKONAC,
POTRZEBUJE POMOCY

oo
ES

Pelne dane dotyczace wynikdw przeprowadzonej ankiety dostepne sa na:
htto:/fwww.phaeurope.org/projects-activities/ TNP-patient-and-carer-survey/



WPEYW TNP
— ASPEKT SPOLECZNY

Ludzie uwazajg, ze jestesmy po prostu leniwi.

Nie rozumieja, ze nie moge wykonac danej rzeczy
bez wzgledu na to, jak bardzo bym tego chciat.
(wypowiedz pacjenta)



Wywiady z niektérymi pacjentami dowiodty, ze Swiat
chorych ulegt zawezeniu na skutek ich stanu zdrowia,
ktory czesto wymaga od pacjentdw ograniczenia
czynnosci wykonywanych poza domem.

Dla wielu o0s6b role, kitore kiedys odgrywali
w spoteczenstwie, na przyktad jako wspotpracownik,
znajomy czy kolega z zespotu, ulegty zmianie, a nawet
znacznemu ograniczeniu. TNP wptyneto rowniez na
sfere czynnosci wykonywanych w wolnym czasie
czy zajeC kulturalnych, jak rowniez spedzanie czasu
ze znajomymi czy rodzing. Respondenci zgtaszali
poczucie odosobnienia, a dla wielu wynikato to z
tego, ze TNP nie jest widoczne tzn. osoby z otoczenia
nie widzg zadnych objawow tej choroby (Ryc. 3).
Dla innych gtéwnymi czynnikami izolacji byty:
poczucie odosobnienia, brak zrozumienia ze strony
rodziny i znajomych / wspotpracownikow. Niektorzy
z ankietowanych twierdzili, ze wtasnie te uczucia
znaczaco wplynety na ich relacje z innymi.

Ryc. 3 Przyczyny poczucia odosobnienia z powodu TNP
Fakt, ze choroba

nie jest widoczna
Brak zrozumienia mojej choroby

Przez Szersze grono. ,
spoteczenstwa / moje Srodowisko

Czgste mylenie TNP ze zwyklym -
nadcisnieniem tetniczym )
Brak zrozumienia choroby przez
znajomych / wspotpracownikow

Brak empatii / wspotczucia wobec . N
faktu, Ze choruje na TNP

Brak zrozumienia mojej
choroby przez rodzing

Pytanie 3 w Poradniku dla Pacjenta, na str. 18, dotyczy
poczucia odosobnienia. Rozpoznanie takich odczuc
czesto pomaga w rozwigzaniu tego typu problemaow.

Jezeli potrzebujesz pomocy, aby poradzi¢ sobie z
emocjami spowodowanymi stanem Twojego zdrowia,
nie wahaj sie skontaktowaC z lokalng organizacjg
zrzeszajgcg pacjentow badz specjalistg, ktory w
sposob profesjonalny udzieli Ci wsparcia. Jak wykazalo
badanie, chorzy majgcy problemy emocjonalne
zwigzane ze stanem ich zdrowia nie pozostajg sami.

Bardzo znaczacy wptyw
na relacje kolezenskie

Brak wptywu

Pelne dane dotyczace wynikdw przeprowadzonej ankiety dostepne sg na:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/ TNP-patient-and-carer-survey/
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WPEYW TNP
- ASPEKT EMOCJONALNY

To nieprzyjemne uczucie — nie jest dobrze

by¢ uzaleznionym od innych. Nie jest mito prosi¢ innych o pomoc.
Czujesz sie z tym Zle. Czujesz, ze jestes kim$ gorszym

— jak obywatel drugiej kategorii.

(wypowiedz pacjenta)



Fizyczne, praktyczne i spoteczne zmiany towarzyszace
TNP mogaprowadzi¢ dowystgpieniawielunegatywnych
emocji. Uczucia, jakich mozesz doswiadczyc,
to strach, poczucie winy, zmartwienie, utrata libido,
a takze bezuzytecznos¢, zazenowanie oraz frustracja.
Jak pokazaly wyniki ankiety, z pewnoscig nie jestes
odosobniony w tego typu stanach emocjonalnych.

Frustracja i gniew stanowity najczesciej wymieniane
przez ankietowanych emocje (Ryc. 4). Wiekszos¢
chorych biorgcych udziat w badaniu nie uwazata siebie
za osoby przygnebione, to jednak wielu miato objawy,
zwigzane z depresja (poczucie odosobnienia i braku
nadziei, brak entuzjazmu oraz poczucie, ze wszystko
jest bez znaczenia). Dlatego witasnie istotne jest,
aby by¢ $wiadomym tego typu oznak zwigzanych z
depresja, jak rowniez otrzymac potrzebne wsparcie.

Wsparcie emocjonalne (a w niektorych przypadkach

wsparcie psychologa czy psychiatry) jest zatem
niezmiernie  wazne, by pomdc przezwyciezy¢
takie emocje i umie¢ sobie z nimi radzic.

W przeprowadzonej ankiecie 42% pacjentéw uwazato,
ze najlepsze wsparcie emocjonalne otrzymali od
najblizszych, a 29% ankietowanych otrzymafto takie
wsparcie od swoich opiekunow. Pracownicy sfuzby
zdrowia oraz organizacje zrzeszajgce chorych,
w szczegolnosci grupy wsparcia byliréwniez wymieniani
jako zrodto wsparcia przy radzeniu sobie ze stresem
emocjonalnym. Badanie wykazato, ze zdaniem 30%
pacjentow to wtasnie organizacije zrzeszajgce chorych
udzielity im emocjonalnego wsparcia.

Chociaz fizyczne skutki TNP stanowig gtowne zrodto
zmartwien, to jednak nie mozna zapominac o innych
sferach zycia chorego i nimi réwniez nalezy sie zajgc.
Aby otrzymac potrzebne wsparcie, nalezy uswiadomi¢
sobie, ze nie Ty jeden borykasz sie z tego typu
dos$wiadczeniami, oraz dawa¢ wyraz uczuciom, takim
jak frustracja, stres, brak nadziei, kiepski nastroj czy
brak poczucia wtasnej wartosci.

TNP to choroba ztozona. Wazne jest, aby okresli¢
skutki emocjonalne tej choroby tak, aby utatwi¢ Ci
radzenie sobie z nig.

Pytanie 4 w Poradniku dla Pacjenta (strona 19) ma
za zadanie pomoc przeanalizowac tego typu uczucia
i zacheci¢ do rozmowy na ich temat ze specjalistami
z opieki zdrowotnej, organizacjami zrzeszajgcymi
chorych oraz Twoimi bliskimi. Szczera rozmowa na
temat Twojego samopoczucia, moze pomoc osobom
z Twojego otoczenia w okresleniu najbardziej
potrzebnego  Ci  wsparcia. Poza  wsparciem
emocjonalnym ze strony bliskich rowniez poradnictwo

czy nawet terapia medyczna moga postuzyc
w przezwyciezeniu depresji i problemow z nig
zwigzanych.

Ryc. 4 Czestotliwosé wystepowania emocji u chorych w ciggu
ostatniego miesigca (wyniki podane w %)

Frustracja
'F\’Ioczuc"l(e braku zrozumienia
iewielka rz em
A
Gniew 17 7
NIGDY RZADKO [71 CZASAMI [ CZESTO [l BARDZO
CZESTO

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

Organizacje zrzeszajgce pacjentow
informuja Cie na biezaco,

wiec nie zostajesz sam ze swoja choroba.
(wypowiedz pacjenta)



Pacjenci zgfaszali potrzebe bycia informowanym
na biezgco na temat stanu zdrowia. Najwazniejsze
potrzeby w tym zakresie zostaly pokazane na Ryc. 5
i skupiajg sie wokot samej choroby oraz jej leczenia —
tematy, ktore chorzy chcg najbardziej poznac na etapie
rozpoznania.

Wedtug opinii ankietowanych pacjentéw brakuje
informacji na temat wplywu choroby na sfere
emocjonalng a informacje te sg czesto podawane
ustnie w momencie rozpoznania, kiedy to najazniejsza
jest fizyczna strona choroby. W rezultacie aspekt
emocjonalny i inne zycia z TNP sg czesto pomijane
i zapominane.

Ponad jedna trzecia ankietowanych pacjentow
potrzebowata informacji na temat depresji i innych
potencjalnych skutkéw w sferze emocjonalnej w
przypadku chorowania na TNP. Podobna grupa chorych
byta zainteresowana doswiadczeniami innych osob
chorych na TNP, a niektérzy chcieli otrzymac kontakt do
organizacji zrzeszajacych pacjentow z TNP Badanie
dowiodto  waznosci  stopniowego  informowania,
rozktadania wiedzy na poszczegolne wizyty tak,
aby pacjent nie czut sie przyttoczony przekazanymi
mu informacjami.

Ryc. 5 Jakich informacji oczekuja chorzy

Informacje na temat opcji leczenia /
lekow stosowanych podczas terapii TNP

Informacje na temat choroby

Informacje na temat administracyjnych
skutkow tej choroby

Informacje na temat podr6zowania

Pytanie 5 w Poradniku dla Pacjenta (strona 20) ma
za zadanie pomaoc Ci zastanowi¢ sie, jakie informacje
chcesz uzyskac oraz w jaki sposdb mozesz do tego
wykorzysta¢ dostepne zrodta informacii.

Teraz, gdy miate$ juz okazje dowiedzie¢ sie na
temat wptywu TNP na codzienne zycie innych oséb,
zachecamy do dalszej lektury oraz do wykorzystania
pytan wskazanych w Poradniku dla Pacjenta, by poméc
Ci wyjasni¢ wptyw TNP na Twoje codzienne zycie.
Nalezy pamietac, ze wiekszos$¢ pacjentow doswiadczy
niektérych wyzwan i standw emocjonalnych, jednak
sposob radzenia sobie z nimi bedzie sie réznit. Mamy
nadzieje, ze Poradnik dla Pacjenta zacheci Cie jako
osobe chorg na TNP, aby zy¢ petniej i czerpac z zycia
wigkszg satysfakcije.

Wazne jest, aby$ nie krepowat sie czy tez nie bat
zapytac o informacje czy prosic¢ o ich powtodrzenie,

gdy =zajdzie taka potrzeba. Poza lekarzami
i pielegniarkami rowniez organizacje zrzeszajgce
chorych stanowig niezwykle wazne zrodto
informaciji.

67%

Pefne dane dotyczace wynikow przeprowadzonej ankiety dostepne sa na:
htto:/fwww.phaeurope.org/projects-activities/ TNP-patient-and-carer-surve)
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JAK POStUGIWAC SIE
PORADNIKIEM DLA PACJENTA

Poradnik dla Pacjenta ma za zadanie pomaoc Ci zebra¢ Twoje przemyslenia i uczucia,
aby maoc je przeanalizowac, a nastepnie omowic z lekarzem czy innymi specjalistami,
opiekunem, rodzing oraz czfonkami i personelem organizacji zrzeszajgcych
pacjentéw z TNP

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

Aby ufatwi¢ rozmowe, mozesz réwniez wzig¢ ze sobg Poradnik dla Pacjenta na wizyte
z pielegniarkg czy lekarzem badz organizacijg zrzeszajgcag pacjentow.



CZY TNP WPLYNELO NEGATYWNIE NA NIZEJ WYMIENIONE
AKTYWNOSCI / ASPEKTY ZYCIA?

Prosze zaznaczy¢ odpowiednie pola. Jako ze doswiadczenie w tym zakresie moze
ulegac zmianie, zalecamy, aby stale oceniac i notowac sposob, w jaki choroba wplywa
na Twoje zycie (przy uzyciu nowego egzemplarza Poradnik dla Pacjenta).

Data wypetnienia:

Aktywnosci bardzo
| aspekty zycia nigdy rzadko czasami czesto czesto
Ubieranie sie, kapiel,
prysznic O O u] o ]
Spacer na krotkg odlegtose, Jezeli uwazasz, ze TNP ma
wchodzenie po schodach o o = o negatywny wplyw na Twoje
Zajecia w wolnym czasie zycie, z kim ewentualnie
iecia kultural porozmawiatbys na ten

ora; Z.aJQCIa “t“fa ne, . ] u] O O O temat? Mozna poda¢ kilka
takie jak qhodzeme do kina, odpowiedzi; nalezy podac
muzeum itp. wszystkie,  ktore  Ciebie
Radzenie sobie z pracg dotycza:
w domu / zajeciami w
gospodarstwie domowym / = o = = = O specjalista w  zakresie
gotowaniem leczenia TNP
Odwiedzanie krewnych / 0 inni specjalisci
znajomych, prowadzenie [m] m] O O O O lekarz rodzinny / lekarz
zycia towarzyskiego pierwszego kontaktu
Zabawa z dzie¢mi / wnu- 0 doradca/ pielegniarka
kami / pomaganie im w o o O O O O organizacja  zrzeszajaca
odrabianiu lekcji pacjentow
Spelnianie roli matzonka / 5 5 5 5 5 0 inne osoby chore na TNP
partnera w zwiazkach O inna bliska Ci osoba /

- - . partner zyciowy
Eetna intyrmnosé z matzon- ] ] o | | 0 rodzina / znajomi
kiem / partnerem )

- 0 iNNE 0SODY ..o
Relacje seksualne O O O o oo
iezeli dot ko kobie- e,
(jezeli dotyczy) Jako kobie O O 5 5 -

ta boje sie zajs¢ w cigze

O nie potrzebuje / nie ma
takiej koniecznosci.
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Aktywnosci bardzo
| aspekty zycia nigdy rzadko czasami czesto czesto

Zatatwianie spraw, np. cho-

dzenie na zakupy po jedzenie o o o = =
Podrézowanie / wyjazdy O O O O O
na urlop

Wykonywanie ¢wiczen O O O O O
Mozlliwos'é realizowania O O O O O
swojego hobby

Angazowanie sie w po-

wszechne praktyki religijne O | O O O
/ duchowe

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.
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CZY OD MOMENTU ROZPOZNANIA CHOROBA WPLYNELA
NEGATYWNIE NA TWOJA ZDOLNOSC DO PRACY?

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 Poradnik dla Pacjenta).

Data wypetnienia:

Wptyw na Twoja zdolnos¢ do pracy Prosze zaznaczy¢ wilasciwe
Tak, catkowicie O
Tak, czesciowo O
Nie, ale warunki pracy / zatrudnienia
ulegly zmianie o
Nie O
Nie dotyczy, poniewaz nie pracowatem/-fam 5

przed rozpoznaniem TNP

Komentarz

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

Jezeli tak, 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
pacjentow

O inne osoby chore na TNP

O inna bliska ci osoba /
partner zyciowy

O rodzina / znajomi

O iNNe 0SObY ....coiiiciie

O nie potrzebuje / nie ma
takiej koniecznosci.
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CZY ODCZUWALES ODOSOBNIENIE NA SKUTEK TNP? JESLI TAK,
TA CZESC POMOZE Cl SKONCENTROWAC SIE NA POWODACH
TAKIEGO STANU.

Ciagfa obserwacja tego typu emocji moze pomadc Ci miec kontrole nad nimi.

Data wypetnienia:

bardzo

Uczucia odosobnienia rzadko czasami czesto czesto

nigdy

Jezeliczutes sie odosobniony, z
kim ewentualnie porozmawiatby$
na ten temat? Mozna podac
kilka  odpowiedzi;  nalezy
poda¢ wszystkie, ktore 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 iNN€ 0SODY ..o

O nie potrzebuje / nie ma
takiej koniecznosci.

Brak zrozumienia ze strony:

Znajomych /
wspotpracownikow

Partnera / matzonka

Cztonkoéw rodziny

Dzieci / wnukow

Szerszego kregu
spoteczenstwa / Twojego
Srodowiska

Brak empatii / wspdiczucia
wobec mojego stanu
zdrowia zwigzanego
zTNP

Jest mi trudno podzieli¢ sig
wiasnym do$wiadczeniem
z innymi chorymi

Jest mi trudno podzieli¢
sie wlasnym doswiadcze-
niem ze specjalistami,
pielegniarkami zajmujacy-
mi sie TNP

Jest mi trudno skutecznie
wyrazi¢ swoje uczucia

Fakt, ze moja choroba
jest niewidoczna

Czeste mylenie TNP ze
zwyktym nadcisnieniem
tetniczym

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 ktorej mozna sie zwrdcic.
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CZY W CIAGU OSTATNIEGO MIESIACA DOSWIADCZYLES
JAKICHKOLWIEK Z WYMIENIONYCH PONIZEJ EMOCJI?

Data wypetnienia:

Emocje

Uczucie przygnebienia /
brak poczucia wiasnej
wartosci / niewielka
przyjemnos¢ z zajec, ktore
wczesniej lubitem

Ciagle uczucie strachu / leku

Gniew / frustracja / poczu-
cie braku zrozumienia ze
strony otoczenia

Niska samoocena/ Brak
pewnosci siebie

Strach przed wyjsciem z
domu / brak checi spotka-
nia sie z ludzmi

Poczucie winy / zazenowa-
nie / brak nadziei

Utrata libido / brak zainte-
resowania seksem

Staby apetyt / nadmierne
jedzenie

Zaburzenia snu / trudnosci
ze spaniem

Brak koncentracji / trud-
nosci z zapamietywaniem

/ wolniejsze niz zazwyczaj
tempo mowienia / myslenia

Uczucie nerwowosci / nie-
pokoju / zestresowania

Trudnoéci z odczuwaniem
pozytywnych, dobrych
uczuc wobec wiasnej osoby

Komentarz

Jezeli doswiadczyte$ jakich-
kolwiek z wymienionych tu
emociji, z kim ewentualnie po-
rozmawialby$ na ten temat?
Mozna poda¢ kilka odpowie-
dzi; nalezy podac wszystkie,
ktore Ciebie dotycza:

O specjalista w zakresie lecze-
nia TNP

O inni specjalisci

O lekarz rodzinny / lekarz
pierwszego kontaktu

O doradca / pielegniarka

0 organizacja zrzeszajgca pa-
cjentow

O inne osoby chore na TNP

O inna bliska ci osoba / part-
ner zyciowy

O rodzina / znajomi

0 iNNE 0SODY ..vvviivii

O nie potrzebuje / nie ma ta-
kiej koniecznosci.

*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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Tematy Tak, terazTak, w pézniejszym czasie Nie
Moja choroba (objawy, rokowania) O O O
Specjaliéci i lekarze zajmujacy
sie TNP o = =
Opcje leczenia/leki stosowane w O o o
leczeniu TNP
Kolejne wizyty / badania kontrolne,
wraz z harmonogramem spotkan O O O
oraz podaniem celu wizyty
Jezeli tak, z kim ewentualnie Zatrudnienie. adv iest sie chorvm
porozmawiatbys na ten » 90y & 2 [m] O O
. R na TNP
temat? Mozna poda¢ kika — :
odpowiedzi; nalezy podaé Finansowe skutki choroby ] O O
wszystkie, ~ ktore  Ciebie Administracyjne konsekwencje
dotycza: choroby (roszczenia z tytutu
niezdolnosci do pracy, zakres O O O
O specjalista w  zakresie ubezpieczenia, znizki na przejazd
leczenia TNP do szpitala)
O inni specjalisci Zamiana rél w rodzinie / zwigzku O O O
] ngarz rodzinny / lekarz Depresja, niepokdj i inne
pierwszego kontaktu konsekwencije o podiozu o O O
O doradca / pielegniarka emocjonalnym
0O organizacja  zrzeszajgca Mozliwe konsekwencje pod O 5 5
pacjentow wzgledem relacji seksualnych
O inne osoby chore na TNP Podrdze (wskazowki i
O inna bliska c¢i osoba / sposoby dot. podrézowania, o o o
partner zyciowy w tym kwestie zwigzane z
0 rodzina / znajomi ubezpieczeniem w podrdzy)
0 iNNe 0S0DY ....oooiiii Opinie i historie pacjentow O O O
............................................ Kontakty do organizacii
O m] m]

O nie potrzebuje / nie ma
takiej koniecznosci.

NA JAKIE TEMATY CHCIALBYS UZYSKAC WIECEJ INFORMACJI?

Data wypetnienia:

zrzeszajacych chorych

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 osoba, do ktdrej mozna sie zwrdcic.
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UWAGI | KOMENTARZE:

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

Prosze pami¢taé, ze organizacja zrzeszajgca chorych na TNP, do ktorej
nalezysz, jest zawsze gotowa udzieli¢ Ci pomocy i wsparcia. TNP nie
jest dobrze znang chorobg, a chorzy i osoby im towarzyszace napotykaja
wiele wyzwan, ktérych przecietni ludzie nie sa Swiadomi. Stad tez badz
asertywny w uzyskiwaniu odpowiedzi na pytania oraz sprawy, ktére Cie
interesuja. Badz aktywny, szukajac pomocy i rozwigzan.

Pamietaj, ze nie jestes sam i ze jest wiele oséb chorych na TNP wiodacych
satysfakcjonujace zycie. Ty tez tak mozesz!
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