/IVET| SA PAH:
UPUTSTVO ZA
DIJALOG
PACIJENATA




2|

INDEKS

PREDSTAVLJANJE SPROVODENJA DIJALOGA ZA PACIJENTE.......... 3
PLUCNA ARTERIJSKA HIPERTENZIJA PAH.......ouoeeececerrereceasanerenes 4
UTICAJ PAH NA SVAKODNEVNI ZIVOT:

REZULTATIINTERNACIONALNOG ISTRAZIVANJA.......covereecnenrerenes 5
Fizicki i prakticni utica) PAH. ... 6
Drustveni utica] PAH ..o 8
Emocionalniutica) PAH. ... 10
Potrebne iNformacije. ... 12
SPROVODENJE DIJALOGA ZA PACIJENTA: UPUTSTVA.........cccvivueen 14
SPROVODENJEDIJALOGAZAPACIJENTA:PITANJA......cccirriinnnennnn 15
P1. Uticaj PAH na aktivnosti/aspekte vaseq Zivota.........c.ccocooorrinnn. 15
P2. Uticaj PAH na vas posao od uspostavljanja dijagnoze................... 16
P3. Osedanje izolovanosti.......cociiiiiiiec e 17
P4.UticajPAHNaemotivnostan]e........cocoiviiiiiiiicicc 18
P5.Informacijekojesuvampotrebne.........ccoiiiiiiiiii 19
NAPOMENE..........coomiimintnnsms s s s ms s m s san e s ane s 20



PREDSTAVLJANJE

DIJALOGA PACIJENTA

Rezultati nedavnog medunarodnog istrazivanja su poboljSali nase ra-
zumevanje mnogih svakodnevnih izazova sa kojima se suocavaju ljudi
oboleli od pluéne arterijske hipertenzije ([PAH). Rezultati daju korisne in-
formacije za pacijente, njihove porodice i negovatelje, za udruzenja paci-
jenata, kao Sto je potreba za interdisciplinarnim timskim pristupom, gde
strucnjaci iz razli¢itih specijalisti¢kih oblasti zajedno rade na resavanju
svih potreba pacijenata - a ne samo na reSavanju fizickih simptoma.
Takode smo shvatili da bi pacijenti imali koristi od uputstva koje ¢e im
pomoci da identifikuju sva pitanja ili emocije koje izazivaju zabrinutost, od
meduljudskih odnosa i li¢nih finansija, do socijalnih interakcija.

Namena uputstva u sprovodenju dijaloga* je da vam pomogne da vodite
evidenciju, razjasnite i nosite se sa PAH i njenim uticajem na vase emoci-
je, ukupno blagostanje i svakodnevni Zivot. Uputstvo ¢e vam omoguciti da
dokumentujete svoje misli, oseéanja i zabrinutost na organizovan nacin,
koji onda moZe da pomogne u fokusiranju razgovora sa vasim lekarom,
porodicom, prijateljima i negovateljima, gde ¢ete dobiti emotivnu podrsku
koja vam je potrebna da se izborite sa boles¢u. Uputstvo za dijalog moze
se nadi na stranicama 15-19.

Pored toga, zadovoljstvo nam je da vam pruzimo pregled rezultata iz
medunarodnog istrazivanja, koje je dovelo do razvoja samog Uputstva za
pacijenate kroz dijalog. Istrazivanje je sprovedeno sa PAH pacijentima i
starateljima iz Francuske, Nemacke, ltalije, Spanije i Velike Britanije, koji
su regrutovani iz nacionalnih organizacija pacijenata.

Rezultati kompletnih istrazivanja su dostupni na: http://www.phaeurope.
org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/

JPUTSTVA U SPROVODENJU

*Ovo Uputstvo
u sprovodenju
dijaloga je

namenjeno samo

za pacijente kojima

je potvrdena PH.
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PLUCNA ARTERIJSKA
HIPERTENZIJA PAH

PAH je bolest visokog krvnog pritiska u krvnim sudovima pluca koja moze
dovesti do srcane insuficijencije. Kod PAH arterije plu¢a postaju uske i moZe
da dode do zacepljenja, Sto oteZava vaSem srcu da pumpa dovoljno krvi kroz
pluca, i dalje do ostatka tela. Ovo obi¢no dovodi do simptoma kao Sto su ne-
dostatak daha, umor, osecanje slabosti ili vrtoglavice i, u nekim slucajevima,
bolovi u grudima. Ovi simptomi mogu postati izrazeniji kako bolest napreduje.
Termin .funkcionalna klasa“ se Cesto koristi da opiSe u kom intenzitetu ovi
simptomi ogranicavaju ljude sa PAH. Funkcionalna klasa | sugerise minimal-
na ogranicenja, a u nastavku, klase Il, Ill'i IV, oznacavaju sve veéa ogranicenja
sposobnosti pacijenta da funkcionise.

Ucestalost javljanja PAH je izmedu petnaest i pedeset ljudi na milion
stanovnika. PAH je ceSca kod pojedinaca koji imaju odredene osnovne
bolesti, poput oboljenja vezivnog tkiva (npr. sistemska skleroza), bolesti
jetre, HIV infekcije ili urodene bolesti srca. U veoma retkim slucajevima,
PAH moZe biti nasledena.

Znacajan napredak postignut je u poslednjih nekoliko godina u razvoju
terapije za upravljanje PAH, sa ciljem olakSavanja simptoma, poboljSanja
svakodnevnog funkcionisanja pacijenta, | stvaranja boljeg kvaliteta
Zivota. Danasnji tretmani omogucavaju mnogim PAH pacijentima da vode
zadovoljavajuce zivote.

Detaljnije informacije o PAH su dostupne na sledeéim sajtovima :
www.phaeurope.org | www.phassociation.uk.com | www.phassociation.org



UTICAJ PAH NA_
SVAKODNEVNI ZIVOT:
REZULJATI MEDUNARODNOG
ISTRAZIVANJA

Medunarodna istrazivanja, sprovedena u 2011. godini su imala za cilj da

dovedu do viSe saznanja o nacinima na koje PAH utice na Zivote pacije-
nata i njihovih staratelja, u oblastima izvan njihovih fizi¢kih simptoma.
Kao Sto je prikazano na slici 1, istrazivanje obuhvata Cetiri glavne oblasti,

od kojih su klju¢ni nalazi opisani na narednim stranicama.

Slika 1 : Podrucja istrazena u anketi

FIZICKI |

PRAKTICNI SOCLJALNI

UTICAJ PAH

POTREBNE

SMOTIVI INFORMACIJE
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FIZICKI |
PRAKTICNI

UTICAJ PAH

“Ja bih opisao PAH kao da se nalazite
u automobilu koji nece da ide preko
10 km na cas.”

Pacijent sa PAH



Fizicki i prakticni uticaji PAH prilicno variraju na
dnevnom nivou, a obavljanje svakodnevnih zada-
taka moZe biti fizicki izazov. IstraZivanje je poka-
zalo da je 56% pacijenata osecalo da njihova PAH
ima .veoma znacajan" uticaj na njihov svakodnev-
ni Zivot, a teskoce pri obavljanju svakodnevnih za-
datke u kuci, kao Sto su uobicajeni kuéni poslovi
i sve Sto se pod tim podrazumeva su Cesto prijav-
ljivane (slika 2). Pacijenti su prijavili potedkoce u
penjanju stepenicama i doslo je do snaznog nega-
tivnog uticaja na sposobnosti pacijenata za rad,
vezbe, druzenje i putovanja [slika2) 2).

Stosetice uticaja naradizapo$ljavanje, prili¢an
broj ispitanika prijavio je smanjenje prihoda.
Mnogi pacijenti beleZe gubitak. Mnogi pacijenti
su primetili gubitak intimnosti i smanjen broj
seksualnih odnosa, koje uglavnom pripisuju
niskom samopostovanju i telesnom izgledu,
osecaju da pacijent mozda nije u stanju ili je
fizicki nesposoban za ucestvovanje u takvim
odnosima. Drugi su izjavili da osedaju strah od
pogorsanja bolesti ili trudnoce.

Pitanja 1 i 2 za uputstvo u sprovodenju di-
jaloga [str. 15/16) imaju za cilj da pomognu
u identifikaciji takvih poteskoca, tako da ih
moZete usko obraditi u razgovoru sa vasim
lekarom, medicinskom sestrom, porodicom/
negovateljem i organizacijom pacijenata.

Povecanje svesti o tome kako PH utice
na vase svakodnevne aktivnosti je vaZan
korak napred | moZe vam pomoci da

pronadete najpogodnije | najdostupnije
izvore koji vam pruZaju potrebnu podrsku.

Vasi odgovori takode mogu da pomognu u
razjasnjavanju pitanja koja su od znacaja za vas.

Slika 2. Pokazatelj sposobnosti pacijenta za
obavljanje delatnosti nakon dijagnoze (sto je
prikazano u %)

Fizicke aktivnosti

Sportska aktivnost / veZbanje
Penjanje uz stepenice
Zaposlenje / posao

Putovanje / odlazak na odmor

Drustvene prilike

Slobodno vreme i
kulturne aktivnosti

Igranje sa decom ili unucima

Problemi u vezi

Biti u potpunosti intiman sa
svojim supruznikom / partnerom
Sposobnost da se bude u ulozi
supruznika / partnera
Suocavanje sa radom u
domacinstvu / ku¢nim poslovima

©
E mE

Obavljanje svakodnevnih poslova
npr. kupovina hrane

Aktivnosti svakodnevnog Zivota

Tusiranje

!E

Kuvanje 8

JA MOGU UPRAVLJATI TIME BEZ TESKOCA
JA MOGU UPRAVLJATI TIME, ALI SA POTESKOCAMA

JAMOGU UPRAVLJATI TIME, ALI UZ DOSTA
POTESKOCA | POTREBNA MI JE POMOC

M POTREBNA MI JE POMOC I,NE MOGU VISE BEZ
PREKO POTREBNE POMOCI

Potpuni rezultati istrazivanja dostupni su na: http://www.
phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/
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DRUSTVEN]
UTICAJ PAH

“Oni misle da smo samo lenji.
Oni ne razumeju da ne mogu to da uradim,
bez obzira koliko to Zelim."

Pacijent sa PAH



Razgovori sa nekim pacijentima su pokazali
da je njihov svet ograniceniji, kao rezultat nji-
hovog stanja, gde se Cesto zahteva od paci-
jenta da smanji svoje aktivnosti van kuce. Za
mnoge drustvene uloge koje su nekada vrsili,
na primer, kao kolega, prijatelj, ili saigrac,
promenile su se i ponekad su smanjene. PAH
je uticala i na slobodne i kulturne aktivnosti,
kao i na druzenje sa prijateljima i rodacima.
Ispitanici su izjavili da se osecaju izolovano,
a za mnoge je to rezultat potrebe da PAH-
ne bude .vidljiva", to jest, da spolja ne bude
primecena (slika 3). Za druge koji su prijavili
osecaj izolovanosti, nedostatak razumevanja
medu ¢lanovima porodice i prijateljima / ko-
legama bio je glavni faktor. Neki ispitanici su
prijavili da su ova osecanja znacajno uticala
na njihove odnose.

Pitanje 3. Uputstva za dijalog, na strani 17,
bavi se osecajem izolovanosti. Prepoznavanje
takvih osecanja Cesto pomaze kod resavanja
ovih pitanja.

Ako vam je potrebna pomoc u resavanju
ovih i drugih emocija u vezi sa vasim stan-
Jjem, ne treba da oklevate da pristupite
vasem udruZenju pacijenata ili profesion-
alcima koji vam mogu pomoci. Kako se

navodi u istrazivanjima, pacijenti koji pate
od emotivnog bola, a u vezi sa njihovim
stanjem, nisu sami.

Slika 3. Uzroci osecanja izolovanosti kao rezultat PAH

Cinjenica da bolest
nije .vidljiva”

Nedostatak razumevanja moje

bolesti od strane Sireg drustva

i moje zajednice

Cesto se me3a sa obiénom
hipertenzijom prs
Nedostatak razumevanja bolesti o

od strane prijatelja / kolega
Nedostatak empatije / saosecanja SN
prema mom PAH stanju
Nedostatak razumevanja bolesti >

od strane porodice

Veoma znacajan
uticaj na
prijateljstvo

Puni rezultati istraZivanja su
dostupnina :
http://www.phaeurope.org/
projects-activities/pah-patient-

Bez uticaja
and-carer-survey/

Ki
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EMOTIVNI
UTICAJ PAH

.To nije dobar osecaj - lose je biti zavisan od drugih.

Tesko je da pitate druge ljude da vam pomognu.
Osecate se lose.

Osecate se inferiorno - kao gradanin drugog reda. "
Pacijent sa PAH



Fizicke, prakticne i drustvene promene koje
prate PAH mogu rezultirati Sirokim rasponom
negativnih emocija. MoZe doci do straha, krivice,
brige i gubitka libida, kao i osecaja beskorisnos-
ti, bezvrednosti, nelagodnosti i frustracije. Kao
sto je prikazano u rezultatima ankete, vi sigurno
niste sami u doZivljavanju takvih osecanja.
Frustracija i bes su najcesée emocije koje su
prijavijene (Slika 4). Ova osec¢anja mogu biti pov-
ezana sa depresijom i, uprkos najveéem broju
pacijenata koji u istraZivanju sebe ne smatraju
.depresivnim”, mnogo jasnih znakova upravo
upucuje na to da su Cesto povezani sa depresi-
jom, kao sto su osedanja izolacije i beznada, ne-
dostatak entuzijazma i osecanja da sve izgleda
besmisleno. Vazno je da pacijenti budu svesni
znakova povezanih sa depresijom i da dobiju
podrsku koja im je potrebna.

Emocionalna podrska (u nekim slucajevima
pomo¢ psihologa ili psihijatra) je, dakle, veoma
vazna da se pomogne u prevazilaZzenju i ovih
osecanja. U samom istraZzivanju, 42% pacije-
nata smatra da je najefikasnija emocionalna
podrska dobijena od njihovih porodica, dok 29%
pacijenata dobija podrsku od svojih staratelja.
Zdravstveni radnici i organizacije pacijenata,
posebno grupe za podrsku, identifikovani su
kao pozitivni resursi kada se radi o emocion-
alnom stresu. U istrazivanju, 30% pacijenata
je reklo da im je organizacija pacijenata pruzila
emocionalnu podréku. lako su fizicki efekti
PH vas primarni problem, osecanjima .ispod
povrsine” takode se mora baviti u potpunosti i
na odgovarajuci nacin. Znajuéi da niste sami u
tome kako se osecate, Cak i davanje na znacaju

PAH je kompleksna bolest. VaZno je
baviti se emocionalnim aspektima PAH,
tako da ste u boljoj poziciji da se bavite

svojom bolescu .

osecanjima frustracije, stresa, beznada, loSeg
raspoloZenja i nedostatka samopostovanja su
vazni koraci ka dobijanju podrske koja vam je
potrebna.

Pitanje 4 Uputstvo za dijalog (str. 18) ¢e vam
pomodi da razmislite o takvim oseéanjima i
ohrabrice vas da razgovarate sa zdravstvenim
radnicima, organizacijama pacijenata i onima
koji su vam najblizi. Otvoreno raspravljanje
o tome kako se osecate sa ljudima koji vas
okruzuju moze vam pomodi u identifikaciji vrste
podrske koja bi bila najbolja za vas. Pored emo-
cionalne podrske od strane udi bliskih vama,
savetovanje i, s vremena na vreme, medicinska
terapija mogu da se koriste za prevazilazenje
depresije i slicnih problema.

Slika 4. Ucestalost emocija prijavljenih od paci-
jenata u poslednjih mesec dana (prikazano u %)

Osecanje frustriranosti m
Osecanje nerazumevanja 15 11|
Smanjeno zadovoljstvo u
sprovodenju aktivnosti u

kojima sam nekada uZivala/o
Osecanje ljutnje

NIKAD RETKO PONEKAD . CESTO . VEOMA CESTO
Kompletni rezultati istraZivanja su dostupni na: http://www.phaeurope.org/

projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/
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POTREBNE
INFORMACIJE

.Organizacije pacijenata vam pomazu

da budete u toku sa stvarima

i Sto je najvaznije - da znate da niste sami.”
Pacijent sa PAH

12]



Pacijenti su prijavili potrebu da budu informisani
0 svom stanju na trajnoj osnovi. Najpotrebnije
informacije prijavljene su i prikazane na slici 5
gde se treba fokusirati na bolestinjeno lecenje,
Sto su teme za koje je vecina pacijenata veoma
zainteresovana da nauci nesto o njima u trenut-
ku dijagnostikovanja.

Povratne informacije od anketiranih pacijenata
su pokazale da postoji nedostatak informacija o
emocionalnom uticaju bolesti, i da se ove infor-
macije Cesto daju usmeno u trenutku postav-
ljanja dijagnoze kada su fizi¢ki aspekti bolesti
glavni fokus. Shodno tome, emocionalni i drugi
aspekti pacijenata koji Zive sa PAH se ¢esto pre-
vide ili zaborave.

Vise od trecine anketiranih pacijenata je trazilo
informacije o depresiji i drugim mogucim emo-
cionalnim posledicama vezanim za obolele
od PAH. Sli¢an procenat je bio zainteresovan
za upoznavanje sa iskustvima drugih pacije-
nata, a neki su hteli informacije o kontaktu sa
udruzenjima pacijenata. Anketa je pokazala
znacaj informacija koje se postepeno predstavl-
jaju, tokom nekoliko poseta, tako da se pacijent
ne oseca preoptereceno.

Pitanje 5 u uputstvu za dijalog (strana 19) ¢e
pomoc¢i da razmislite o oblastima o kojima
biste Zeleli da dobijete vise informacija, kada
su potrebne odredene informacije, kao i na
koji naCin mozete koristiti resurse koji su vam
dostupni.

Sada kada ste imali priliku da saznate viSe
o uticaju PAH na svakodnevni Zivot drugih,

predlazemo vam da Citate dalje i da koristite
pitanja u uputstvu za dijalog koja ¢e vam pomoci
da razjasnite uticaj koji PAH ima na svakodnev-
ni zivot. Imajte na umu da ce vecina pacijenata
iskusiti neke od ovih izazova i osecanja, ali e se
razlikovati nacini na koje ¢e se suociti sa njima.
Nadamo se da ¢e vam ova pomo¢ u vidu uput-
stva za dijalog biti podsticajna da vodite puniji
Zivot, sa vec¢im zadovoljstvom.

VaZno je da se ne osecate neprijatno ili
uplaseno kada traZite da vam se obezbedi
ili ponovi informacija koja vam je potreb-
na. Pored vaéeg lekara i medicinske ses-

tre, organ/zaC//e pacijenata predstavljaju
Izuzetno vazan izvor informacija.

Slika 5. Glavne informacije potrebne
pacijentima sa PAH

Informacije 0 moguénostima lecenja /
Lekovi koji se koriste za terapiju PAH

Informacije o bolesti
Informacije o administrativnim o
posledicama bolesti
Informacije o putovanju

Kompletni rezultati istraZivanja su dostupni na: http://www.phaeurope.org/
projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/
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JPUTSTVO ZA
DIJALOG SA
PACIJENTIMA

INSTRUKCIJE

Svrha Uputstva za dijalog je da vam pomogne da saberete svoje misli i
osecanja, tako da moZete da razmislite o njima, a zatim razgovarate sa
svojim lekarom, drugim profesionalcima, vasim negovateljem, ¢lanovima
porodice i ¢lanovima vaSe organizacije pacijenata.

Ne postoje tacni i netacni odgovori i nije potrebno da odgovorite na sva
pitanja. Ako je potrebno da napravite pauzu dok odgovarate na pitanja, ne
oklevajte. MoZete ponovo nastaviti kada ste spremni.

MoZda cete pozeleti da ponesete sa sobom ovo Uputstvo za dijalog pri-
likom posete svojoj medicinskoj sestri, lekaru ili organizaciji pacijenata,
da vam pomogne u razgovoru sa njima.



DA LI JE PAH NEGATIVNO UTICALA NA SLEDECE

AKTIVNOSTI / ASPEKTE TVOG ZIVOTA ?

Molimo vas da oznacite polja koji su relevantna za vas.

Posto vase iskustvo u ovim pitanjima moZe da se promeni, preporucujemo
da nastavite procenu i zabeleZite nacine na koje bolest utice na vas
[koristeci novu kopiju Uputstva za dijalog].

POPUNJENO DATUMA :

ASPEKTI VASEG ZIVOTA NIKADA RETKO PONEKAD CESTO VEOMA CESTO  Ako oselate da vaga PAH

Obladenje/tusiranje O O O O O ima lnegativan uticaj, .
sa kim smatrate da bi

Hodanje na kratke relacije/penjanje

Odlazenje u male kupovine
poput nabavke hrane

O Ostali PAH pacijenti
O Zivotni partner

O Porodica/prijatelji
O Neko drugi:

Putovanje na odmor

Vezbanje

Sposobnost da se i dalje
bavim svojim hobijima
Ukljuéenost u moju uobi¢ajenu
religioznu / spiritualnu praksu

Koristite ovaj prostor za dodatne komentare:

uz nekoliko stepenika o o O (N O trebalo da razgovarate?
Slobodne i kulturne aktivnosti poput O O O O O NQkOlllkO odgovora moze
odlaska u bioskop, muzej, itd. bl&lllp[l_;ﬂemem: moltl(m'o
IzlaZenje na kraj sa poslovima u ukjucite sve one za Koje
domacinstvu/sredivanjem/kuvanjem O U U U U osecate da su bitni *
Posecivanje rodakai
prijatelja, druZenje O O O O O
Igranje sa decom/unucima i O K
pomaganje oko domadih zadataka U o o o o 0O (F])étl_al lszzzlialalftsat
— [ ijalisti

Ispunjavanje uloge Y
supruznika / partnera u vezi U U U U U O Porodi¢ni doktor /
Biti u potpunosti intiman sa lekar opSte prakse
partnerom / supruznikom U o o o o O Savetnik/Medicinska
Seksualne veze O O O O O sestra
[Ukoyko se odnosi na vas], 0O 0O 0O 0O 0O O Organizacija
Kod Zena, strah od trudnoce pacijenta

O O O O O

O O O O O

O O O O O

O O O O O

O O O O O

O Nije potrebno/

, o —_— . . — neophodno
Ako osecate da vasa PAH ima negativan uticaj, sa kim smatrate da bi trebalo da razgovarate? Nekoliko odgovora moze biti
primenjeno; molimo ukljudite sve one za koje osecate da su bitni * ’ ’l 5




DA LI JE DIJAGNOSTIKOVANJE NEGATIVNO UTICALO NA
VASU RADNU SPOSOBNOST?

Sobzirom natoda sevase iskustvo po ovoj osnovimoZze promeniti, preporucujemo
vam da nastavite da istraZujete | beleZite nacine na koje bolest utice na vas
[koristeci novu kopiju uputstva za Dijalog)

POPUNJENO DATUMA :

Ako osecate davasa PAH  yTICAJ NA VASU RADNU SPOSOBNOST MOLIMO STIKLIRAJTE UKOLIKO JE BITNO
Ima negativan uticaj,

sa kim smatrate da bi Da, u potpunosti o

trebalo da razgovarate? Da, delimi¢no O

Ne.kOl.lkO odgovora rmoze Ne, ali moji radni uslovi/

biti primenjeno; molimo interesovanja su se promenili U

ukljucite sve one za koje Ne O

osecate da su bitni *

Koristite ovaj prostor za dodatne komentare:

O PAH specijalista

O Ostali specijalisti

O Porodic¢ni doktor /
lekar opSte prakse

O Savetnik/Medicinska
sestra

O Organizacija
pacijenta

O Ostali PAH pacijenti

O Zivotni partner

O Porodica/prijatelji

O Neko drugi:

O Nije potrebno/
neophodno

Ako osecate da vasa PAH ima negativan uticaj, sa kim smatrate da bi trebalo da razgovarate? Nekoliko odgovora moZe biti
1 6 primenjeno; molimo ukljuéite sve one za koje osecate da su bitni *



DA LI STE SE OSECALI IZOLOVANO USLED POSLEDICA PAH?

UKOLIKO JESTE, OVAJ ODELJAK BI TREBALO DA VAM POMOGNE DA SE BOLJE
FOKUSIRATE NA RAZLOGE.

Ponovo, kontinuirano pracenje ovih osecanja vam moZe pomoci da

unapred sprecite njihovo pojavljivanje.

POPUNJENO DATUMA :

0SECAJ IZOLACLJE NIKADA RETKO PONEKAD CESTO VEOMA CESTo Ako osecate davaSa PAH
ima negativan uticaj,

sa kim smatrate da bi
trebalo da razgovarate?
Nekoliko odgovora moze
biti primenjeno; molimo
ukljucite sve one za koje
osecate da su bitni *

Nedostatak razumevanja od strane:

Prijatelja/kolega

Partnera/supruznika

Clanova porodice

Dece/unuka

Sireg drustva/zajednice

O PAH specijalista

O Ostali specijalisti

0O Porodic¢ni doktor /
lekar opSte prakse

0O Savetnik/Medicinska

Nedostatak empatije/sosecanja
vezano za moje PH stanje

Tesko mi je da delim svoja iskustva
sa drugim PH pacijentima

Tesko mi je da delim svoja iskustva
sa PAH specijalistima i medicinskim osobljem

< = — sestra
Tesko mi je da se izrazim . .
na efikasan nacin O Org;_:mzacua
Cinjenica da ova bolest nije "vidljiva” pacijenta

O Ostali PAH pacijenti
O Zivotni partner

O Porodica/prijatelji
O Neko drugi:

Cesto biva pomesana sa
obi¢nom hipertenzijom

Vezbanje

Oooo|o|jlo|ojo|o|jojo|g|jg|o
Oooo|o|jlo|ojo|o|jojo|g|jg|o
Oooo|o|jlo|ojo|o|jojo|g|jg|o
Oooo|o|jlo|ojo|o|jojo|g|jg|o
Oooo|o|jlo|ojo|o|jojo|g|jg|o

Drugo, molimo naznacite:

Koristite ovaj prostor za dodatne komentare:

O Nije potrebno/
neophodno

Ako osecate da vada PAH ima negativan uticaj, sa kim smatrate da bi trebalo da razgovarate? Nekoliko odgovora moze biti
primenjeno; molimo ukljuéite sve one za koje osecate da su bitni * ’ 1 7



Ako osecate da vasa PAH
ima negativan uticaj,

sa kim smatrate da bi
trebalo da razgovarate?
Nekoliko odgovora moze
biti primenjeno; molimo
ukljucite sve one za koje
osecate da su bitni *

O PAH specijalista

O Ostali specijalisti

O Porodicni doktor /
lekar opSte prakse

O Savetnik/Medicinska
sestra

O Organizacija
pacijenta

O Ostali PAH pacijenti

O Zivotni partner

O Porodica/prijatelji

O Neko drugi:

O Nije potrebno/
neophodno

18|

U POSLEDNJIH MESEC DANA DA LISTE OSECALI
BILO KOJU OD SLEDECIH EMOCIJA?

POPUNJENO DATUMA :

EMOCIJE

NIKADA RETKO PONEKAD CESTO VEOMA CESTO

Osedam se neraspoloZeno/beskorisno/
Ne uZivam u malim zadovoljstvima
u kojima sam nekada uzivao/la

a

a

a

O

a

Osecam se uplaseno u svakom trenutku

Oseéam se ljutito/frustrirano/pogresno shvaceno

Nisko samopouzdanje/vera u sebe

Bojim se da napustim kucu
Nemam Zelju za druZenjem

Osecanje krivice/stida/beznada

Gubljenje libida i interesovanja za seks

Slab apetit u jelu

Poremecaj sna/poteskoce

Nedostatak koncentracije/ teSkoce u pamcenju/
pricanje/razmisljanje koje je sporije no obi¢no

Uznemiren/napet/pod stresom

Poteskoca da se osetim pozitivno
ili dobro vezano za sebe

Oo|o|oo|o|jo|jo|o|o|jg|o

Oo|o|oo|o|jo|jo|o|o|jg|o

Oo|o|oo|o|jo|jo|o|o|jg|o

Oo|o|oo|jog|o|o|oio

Oo|o|oo|o|jo|jo|o|o|jg|o

Koristite ovaj prostor za dodatne komentare:

Ako osecate da vasa PAH ima negativan uticaj, sa kim smatrate da bi trebalo da razgovarate? Nekoliko odgovora moze biti

primenjeno; molimo ukljuéite sve one za koje osecate da su bitni *



DA LI STE SE OSECALI IZOLOVANO USLED POSLEDICA PAH?

UKOLIKO JESTE, OVAJ ODELJAK BI TREBALO DA VAM POMOGNE DA SE BOLJE
FOKUSIRATE NA RAZLOGE.

Ponovo, kontinuirano pracenje ovih osecanja vam moZe pomoci da

unapred sprecite njihovo pojavljivanje.

POPUNJENO DATUMA :

DA, ALIU , .

INFORMACIJE NA TEME DA, NE KASNIJEM PERIODU NE Ako osecate da vasa PAH

. - ima negativan uticaj,
Oboljenje [simptomi, prognoze) O O O s kimgsmatrate dani
Specijalisti i lekari ukljuéeni u negu PH pacijenata [ O O trebalo da razgovarate?
Mogucnost lecenja/lekovi koji se koriste u PH terapiji [ O O E?kOl_lkO odgovo ra rpoze

iti primenjeno; molimo
Pracenje rasporeda i mogucnost O O O ukljucite sve one za koje
zakazivanja sastanaka i njihova svrha osedate da su bitni *
Biti u radnom odnosu kao oboleli od PH O O O
Finansijske posledice bolesti O O O O PAH specijalista
Administrativne posledice bolesti (utvrdivanje : St
invaliditeta, osiguranje, troskovi putovanja O O O O Ostall _S\,p?C|JaLIStI
za bolnicke preglede i njihovo refundiranje O Porodi¢ni doktor /
Menjanje uloga sa porodicom/partnerom O O O lekar opste prakse
— " , — O Savetnik/Medicinska
Rizik od depresije, anksioznosti i 0O 0O 0O
ostalih emocionalnih posledica sestra
Moguce posledice po seksualni Zivot O O O 0 Org-e? mztacua
pacijenta
Putovanja (saveti kako u€initi putovanje moguéim, 0O 0O 0O O Ostali PAH paci'enti
ukljucujudii pitanja u vezi sa osiguranjem) 0 Z tni i J
Ivotni partner

Prie pacijenata g O O O Porodica/prijatelji
Kontakti sa organizacijama pacijenata O O O O Neko drugi:
Ostalo: molimo navedite O O O

Koristite ovaj prostor za dodatne komentare:

O Nije potrebno/

Ako osecate da vasa PAH ima negativan uticaj, sa kim smatrate da bi trebalo da razgovarate? Nekoliko odgovora moze biti neo p h Od no
primenjeno; molimo ukljucite sve one za koje osecate da su bitni * ’ 1 9
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NAPOMENE

Molimo vas da koristite ovaj odeljak da zapiSete osecanja, pitanja ili teme
koje vas interesuju ili zabrinjavaju. Sto detaljniji budete u vezi sa onim sto
vas brine, vece su sanse da c¢e vasi doktori, negovatelj, prijatelji i porodica
moci da vam pomognu.

Imajte na umu da je vase PH UdruzZenje pacijenata uvek tu da pomogne i
podrzi vas. PAH nije opstepoznata bolest pa pacijenti, a i ljudi sa kojima
dele svoje Zivote, nailaze na brojne izazove kojih opsta populacija nije
svesna. Zbog toga, budite uporni u dobijanju odgovora na pitanja koja se
ticu vas. Budite aktivni u trazenju pomodi i resenja.

Zapamtite da niste sami i da postoje mnogi ljudi koji Zive zadovoljavajuci
Zivot sa PAH. MozZete i vi!
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