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INTRODUKTION AV

DIALOGVERKTYGET FOR

ANHORIGVARDARE

Resultaten fran en ny internationell undersdkning har forbattrat var forstaelse for
manga av de dagliga utmaningar fér den som vardar patienter med pulmonell ar-
teriell hypertension (PAH) star infor. Resultaten ger nyttiga insikter for patienter,
deras familjer och vardare, samt for patientféreningar, sdsom kring behovet av
ett tvarvetenskapligt lagarbete, dar yrkesverksamma fran olika discipliner arbetar

nara tillsammans for att ta itu med patientens behov - inte bara de fysiska sympto-
men. Vi insag ocksa att vardare kan dra nytta av ett verktyg som skulle hjalpa dem
att identifiera eventuella problem eller kénslor som orsakar oro, alltifran relationer
och privatekonomi till sociala interaktioner.

Dialogverktyget* for vardare ar avsedd att hjalpa dig notera, fortydliga och klara
av att ta hand om den person i din ndrhet som har PAH, samt att ge stod at att forsta
den inverkan din vardinsats har pa dina egna kénslor, allmant valbefinnande och ditt
vardagsliv. Verktyget gor det mojligt for dig att dokumentera dina tankar, kanslor
och funderingar pa ett strukturerat satt, vilket kan underlatta diskussionerna med
lakare, familj, vanner och andra, och fa kdnslomassigt stod sa att du sjalv orkar.
Dialogverktyget finner du pa sidorna 16-24.

Dessutom ar vi glada att kunna férse dig med en sammanfattning av resultaten
fran den internationella undersokningen, som ligger till grund for utvecklingen av
dialogstodet. Undersokningen genomférdes med PAH-patienter och vardare fran
Frankrike, Tyskland, Italien, Spanien och Storbritannien, som rekryterades fran
nationella patientorganisationer. De fullstandiga undersokningsresultaten finns
pa: http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/.

*Det har dialog-
verktyget ar tankt
for patienter som
fatt diagnosen PAH.
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ERKANNANDE
AV OMSORG

Att ta hand om en van, make, maka, far, mor eller barn med PAH &r ett enormt
atagande och kanske upptacker du att du behdver spela manga olika roller, t.ex.
den som sdker information, den som samordnar varden, samt den som skdter
ovriga familjemedlemmar och ditt hem. Du kan finna dessa roller sarskilt
utmanande om du samtidigt ar bade féralder och vardare. Du kan kanna att de
fysiska arbetsuppgifter och sysslor du utfor for patienten paverkar dig fysiskt
och kanslomassigt. Det &r nu erkant att anhérigvardare har ett kat behov av
emotionellt och psykologiskt stéd. Support kan du f& fran en méangd olika kéllor,
inklusive vardpersonal och patientorganisationer. Det &r viktigt att komma ihag
att du som vardare inte alltid behdver ha alla svaren. Undersckningen betonar
att anhaorigvardare skulle gynnas av information om manga aspekter av PAH.
Allt ifran effekterna av PAH pa hushallets ekonomiska situation, till att soka
hjalp for dig sjalv eller patienten for de kanslomassiga konsekvenserna av
PAH. Inte heller har ska du tveka att soka professionell hjalp och lara av de
erfarenheter som patientforeningar ofta har.

Information om prognosen for sjukdomen och praktiska rad, sdsom ovningar
for patienten, kan ocksa vara anvandbart for dig. Om du vardar din partner
kanske du behover information om eventuella forandringar i sexuella relationer.




PULMONELL
ARTERIELL
HYPERTENSION (PAH)

PAH ar en sjukdom med hogt blodtryck i blodkarlen i lungorna som kan leda
till hjartsvikt. PAH innebar att artarerna i lungorna blir fortrangda och kan ha
blockeringar, vilket gor det svarare for hjartat att pumpa tillrackligt med blod
genom lungorna, och till resten av kroppen. Detta kan oftast leda till symtom som
andfaddhet, trotthet, svimningskansla och i vissa fall bréstsmaértor. Dessa kan bli
mer uttalade allteftersom sjukdomen fortskrider.

Termen funktionsklass anvands ofta for att beskriva i hur stor utstrackning
dessa symtom begrénsar personer med PAH. Funktionsklass | tyder pa sma
begransningar och fortsatter till funktionsklass Il, Ill och IV, som vardera betecknar
storre begransningar i patientens férmaga att fungera.

Mellan femton och femtio personer per en miljon invanare kommer att utveckla
PAH. PAH ar vanligare hos personer som har vissa bakomliggande sjukdomar
sasom bindvavssjukdom [t ex systemisk skleros), leversjukdom, HIV-infektion eller
medfddd hjartsjukdom. | mycket sallsynta fall kan PAH vara arftlig.

Betydande framsteg har gjorts under senare ar for att utveckla terapier for att
hantera PAH med malet att forbattra symtom, forbattra patientens vardag och
skapa en béttre livskvalitet. Dagens behandlingar gor det mojligt for manga PAH-
patienter att fortsatta leva ett tillfredsstallande Lliv.

Mer detaljerad information om PAH finns pa f6ljande webbplatser:
www.pah-sverige.se | www.phaeurope.org
www.phassociation.uk.com | www.phassociation.org

HUR PAH PAVERKAR
VARDAGEN: RESULTAT

FRAN EN INTERNATIONELL

UNDERSOKNING

Den internationella undersokningen, som genomfdérdes under 2011, syftar till
att l&ra oss mer om pa vilket satt PAH paverkar livet for patienterna och deras
vardare inom andra omréden &n deras fysiska symptom. Som visas i figur 1,
studerades fyra huvudomréden i undersékningen. De viktigaste resultaten
beskrivs i denna broschyr.

Figur 1: Omréden som utforskas i undersékningen
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FYSISKA OCH PRAKTISKA
KONSEKVENSER AV PAH

"Jag har fatt ta hand om en massa hushallssysslor.
Jag putsar fonster, dammsuger och lagar mat eftersom
den person jag bryr mig om inte kan géra detta langre.”

Anhérig

Att ta hand om en patient med PAH kan dranera
dig rent fysiskt och detta kan bil @annu varre om
du sjalv ar aldre eller har egna héalsoproblem.
Undersokningen visade att mer an halften av
vardarna ansdg att varda en patient med PAH
hade en mycket stor inverkan p& deras dagliga
liv. M&nga kande sig till exempel ofta utmattade
till foljd av sina extra ataganden som vérdare.
Ungefar halften av vardarna hade ¢kat ansvar (till
exempel hushallsarbete, eller g& drenden) som
tidigare utfordes av patienten. Mdnga svarade
att de behovde vara valorganiserade hela tiden
[se figur 2]. Undersékningen visade ocksd att
nastan en tredjedel av vardarna slutat arbeta
eller arbetade mindre som féljd av vardandet av
patienten med PAH. Detta hade i sin tur en stor
inverkan pa vardarens inkomster och mer &n en

Figur 2. Forandringar i vardarens dagliga liv pa
grund av PAH

Jag &r engagerad i hushallssysslor
Jag ar mer bendgen an tidigare

i 9 el
Jag ar mer engagerad i att utfora sysslor -

som min slakting brukade gora

Jag kdnner mig oftare utmattad 5

[p& grund av extra ansvar/ataganden)

Jag maste planera hela familjelivet
utifrén hennes/hans behov =

Jag behover planera hela dygnet
[stort behov av planering)

Studien i sin helhet finner du p&:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/

tredjedel angav att deras inkomster hade minskat.
Den fysiska paverkan av PAH innebar ocksa en
forlust av intimitet, dar nastan tre fjardedelar av
vardarna som ocksd &r partner till PAH-patienter
rapporterar minskade sexuella relationer. Detta
beror framst pa patientens bristande intresse for
sex sedan diagnos och vardarens radsla for att géra
patienten mer sjuk.

Fragorna 1, 2, 4 och 5* i dialogverktyget p& sidorna
17-22 &r avsedda att hjalpa dig att klarg6ra var du
kan uppleva svarigheter. Detta kommer i sin tur att
hjalpa dig att prioritera vad som ar viktigt for dig
och underlatta och vara ett stod i dina diskussioner
med vardpersonal, familjemedlemmar,
patientorganisationer och andra berdrda parter
(t.ex. socialtjanst och kommuner).

Okad férstielse om hur din vardag paverkas av
att ta hand om en som &r sjuk i PAH &r viktigt
och kan skapa insikter om vilken hjélp och stéd
du sjélv kan behéva.

Mer om fr8ga 3 i dialogverktyget finner du p& sidan 19. Frigorna 4 och

5 ar endast avsedda foér dem som aven ar partner med PAH-patienten
de vardar.

|9




SOCIALA
KONSEKVENSER
AV PAH

"Jag har inte ldngre nagra hobbys eftersom det inte gar
ihop med rollen som vardare. Det tar upp all min tid. Att
varda patienten &r mer &n en heltidssysselséttning”

Anhérig

Som vérdare kan du k&nna att din varld har
begransats pa grund av all den tid du spenderar
pa att ta hand om en anhdrig med PAH. Feedback
fran enkaten visade att halften av vardarens tid
gar at att ta hand om ndgon med PAH under en
normal ménad. En konsekvens av detta ar att en
tredjedel av vardarna kanner sig socialt isolerade
eller uteslutna och av dessa, tyckte merparten
(61%) att detta hade en betydande inverkan pa
deras liv. Kanslan av isolering var storst bland
vardare till patienter med idiopatisk PAH och
vardare som tvingats sluta arbeta eller &ndra sina
arbetsférhallanden. Med tanke pd att PAH séllan
syns pa utsidan, har familjen, vdnner och samhallet
i stort ofta svart att forstd de utmaningar som
sjukdomen innebar. Detta visade sig ocksa vara en
viktig orsak till vardarens kénsla av isolering.

Genom att uppticka och kdnna igen sddana
kénslor &r du redan pa god vag att l6sa manga
problem. Kom ihag att du inte &r ensam och att
det finns personer som férstar hur du kdnner och
som finns till hands for att hjdlpa och stédja dig.

Fraga 6 i dialogverktyget pd sidan 23 kan hjalpa dig
att upptacka om du kanner dig socialt isolerad till
foljd av att varda en person med PAH.

Figur 3. Konsekvenser for vardaren

Konsekvenser for
det dagliga livet

Mycket
) stora
Uppleversig .-* 30 % konsekvenser
isolerad .-*

.

“‘ Inga
N konsekvenser

http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/

Studien i sin helhet finner du p&:




KANS
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AV PA

 OMASSIGA
-KVENSER

_|

"Att leva med ndgon med PAH &r att inte veta vad som

vantar. Jag vet inte hur det kommer att utvecklas.”

Anhérig

Undersckningen identifierade ménga positiva
aspekter med att vara en vardare. Mer &n 9 av
10 kanner att de bidrar till patientens livskvalitet
och nastan tva tredjedelar kanner att detta har
fort dem narmare som ett par eller familj. Dock
visade intervjuerna ocksd att vardare tenderar att
prioritera patientens kanslor framfér sina egna.
Tva tredjedelar av vardarna rapporterade att de
ofta eller mycket ofta var oroande for den anhdorig
de vardade och n&stan en fjardedel angav att de
kande sig stressade av att ta hand om sin anhdrig
och samtidigt hantera sina 6vriga ansvarsomraden
(se figur 4). Denna oro och stress Gkade i takt med
férsamringen av patientens funktionsklass (12 % i
funktionsklass I1'till 29 % hos vardarna for personer
med funktionsklass IV).

Figur 4. Vdrdarens kanslor kring omhénder-
tagandet av en patient med PAH [redovisas i %)

Jag oroar mig for vad framtiden

innebar fér min narstéende (126) e 22 & &

Jag kdnner mig stressad dver att
ta hand om min narstdende och
samtidigt forsoka axla ansvaret for
den dvriga familjen och arbetet (124)

Jag tycker att jag borde gora mer

for min narstdende (124) 2

ALDRIG SALLAN IBLAND OFTA MYCKET OFTA
. . . . . (NASTAN ALLTID)

Studien i sin helhet finner du p&:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/

Fréga 3 i dialogverktyget p& sidan 19 &r till foér att
hjalpa dig att identifiera sddana kanslor och kommer
att uppmuntra och hjalpa dig att diskutera dessa
fragor med vardpersonal, patientorganisationer och
de narmast dig.

Du kanske ocksd upptacker att patienten du
vardar visar tecken eller kanslor som forknippas
med depression. Om den du vardar har visat tecken
pa depression kanske du har mojlighet att patala
detta och uppmuntra patienten att diskutera detta
med sin lakare.

Det &r viktigt att vara medveten om och ta itu med
de kdnslomdssiga aspekterna. Om du gor det
dr du i en béattre position for att ta hand om en
patient med PAH




INFORMATIONS-
BEHOV KRING PAH

"Jag anvédnder internet hela tiden, men jag maste filtrera
mycket av informationen. Jag maste Gvervdga om den
information jag kommer att vidarebefordra till min fru ar
korrekt och relevant.”

Anhérig

Som vardare har du ett unikt informationsbehov
som sarskilt ror kanslomassiga aspekter,
uppfoljningsbesdk och de ekonomiska konse-
kvenser som uppstadr nadr man vardar ndgon
med PAH. Feedback frén enkaten visade att
anhorigvardare ar mer proaktiva &n patienter
nar det galler att soka information. Manga soker
aktivt information frén en rad olika kallor, som
sedan delas med patienten pd lampligt satt.
Undersokningen visade att vardare var angeldgna
om att f& regelbundna uppdateringar om patientens
halsotillstdnd, detaljerad information om
lékemedel och information om sjalva sjukdomen.
Informationsbehovet var likartat hos vérdare
och patient men vardare var mer intresserade

av att f& information om vilka specialister och
ldkare som arbetar med PAH, de kdnslomassiga
konsekvenserna av sjukdomen, uppfdljning av
behandling och de ekonomiska konsekvenserna.

Det ar viktigt att du fortsétter att vara proaktiv.
S6k rad fran alla tillgangliga stodorganisationer.
Forutom vardpersonal, kanske du upptdcker
att patientorganisationer kan férse dig med
anvédndbar information om sjukdomen.

Hur viktiga patientorganisationerna &r for vardare,
framholls i undersokningen. Fler an tva tredjedelar
av vardarna dr medlem i en patientorganisation,
och en av fyra ar aktiva medlemmar.

Som vérdare kommer du att upptécka att det &ren
kontinuerlig och komplicerad process att hantera
PAH som ocksd innebdar att du vid upprepade
tillfallen har behov av skriftlig information.

Fraga 7 i dialogverktyget p& sidan 24 innehéller en
checklista dver majliga @mnen som du kanske vill
f& information om. Som vérdare, ska du inte vara
bekymrad eller generad for att ga igenom denna
lista med sjukvardspersonalen, PAH-teamet eller
n&gon hos patientforeningen sa ofta du behover.
Nu nar du haft mgjlighet att lara mer om vad det
innebar att varda.

Nu nar du haft mojlighet att lara mer om hur
andra beskriver att deras liv paverkas av att varda
en person med PAH vill vi uppmuntra till att lasa
mer och att anvdnda frdgorna i dialogverkyget.
Verktyget kan hjalpa dig att s&tta fingret pa
problem och kanslor som om de inte tas omhand
kan addera till svarigheterna att varda en person
med PAH. Vi hoppas att dialogverktyget kan hjalpa
dig att leva ett gott liv samtidigt som du tar hand
om en narstdende med PAH.




DIALOGVERKTYG FOR
ANHORIGVARDARE

INSTRUKTIONER

Syftet med dialogverktyget ar att hjalpa dig att samla dina tankar och
kanslor, sa att du kan reflektera éver dem och sedan diskutera dem med
lakaren, annan vardpersonal, slaktingar, medlemmar och andra verksamma
i din patientorganisation och sist men inte minst den person med PAH som
du vardar.

Det finns inget ratt eller fel och du behover inte fylla i alla fragorna. Om du
behdver ta en paus medan du svarar pa fragorna, sa gor det. Du kan fortsatta
igen nar du ar redo.

Ta garna med dig det ifyllda dialogverktyget nar du besoker skoterskor,
lakare eller patientorganisationen som ett stod for dina diskussioner med dem.

REFLEKTERA OVER HUR DIN VARDAG HAR FORANDRATS EFTER DET
ATT DEN PERSON DU VARDAR FICK DIAGNOSEN PAH?

Kryssa i rutorna som ar relevanta for dig.

Eftersom din erfarenhet nar det géller dessa fragestallningar kan komma att &ndras,
rekommenderar vi att du fortséatter att bedéma och registrera hur sjukdomen paverkar
dig [med hjélp av en ny kopia av dialogverktyget).

IFYLLT DEN (DATUM):

AKTIVITETER/SITUATIONER

I LIVET ALDRIG SALLAN IBLAND OFTA  VALDIGT OFTA
- Omdukannerattdu

O O O O O varit tvungen att gora
- - e forandringariditt

Jag ar mer involverad i vardagsliv, vem skulle du
hushallssysslor/utfora drenden = = = = = Gvervaga att diskutera
e/ dettamed?Angeetteller
flera alternativ*

Jag har behovt géra
férandringar i mitt dagliga liv

Jag ar merinvolverad i
i att ta hand om vart/vara barn

Jag & mer organiserad/tar p& migatt O PAH-specialist
planera hennes/hans vardag/engagerad i Andra specialister

sysslor som min narstdende brukade gora. Huslakare/
allménlakare

Radgivare/
sjukskoterska
Patientorganisation

Jag schemal&gger var familjs tid
utifrén hennes/hans behov (patientens)

Jag kanner mig oftare utmattad

patienter/vardare
Livspartner
Familj/Vanner
Andra s&som

Jag drinvolverad i hanteringen av
PAH-medicinering (se till att
patienten tar medicin/bestélla medicin)

O
O
O
O
[pé grund av extra ansvar) O Andra PAH-
O
O
pauenten tar medicin/bestatta meaqicimy--............... 0O

Annat, vénligen specificera:

rytterligare kommentarer

Inget behov

* Om du inte vet om du har tillgdng till ndgra av de féreslagna alternativen till professionell hjalp, tala med din huslékare eller
allmanlékare om vem som skulle kunna vara rétt person att tala med.




Om du svara ja pa
denna frdga vem
skulle du dvervaga att
diskutera detta med?
Ange ett eller flera
alternativ*

PAH-specialist
Andra specialister
Huslékare/
allméanlakare
Ré&dgivare/
sjukskoterska
Patientorganisation
Andra PAH-
patienter/vardare
Livspartner
Familj/Vanner
Andra sdsom

ooo oo o goog

O Inget behov

HAR DIN FORMAGA ATT FORVARVSARBETA PAVERKATS
NEGATIVT SEDAN PAH-DIAGNOSEN HOS DEN PERSON DU VARDAR?

Eftersom din erfarenhet nar det géller dessa fragestallningar kan komma att dndras,
rekommenderar vi att du fortsétter att bedéma och registrera hur sjukdomen paverkar
dig [med hjalp av en ny kopia av dialogstédet).

IFYLLT DEN (DATUM):

. . L KRYSSA |
PAVERKAN PA DIN FORMAGA ATT ARBETA RELEVANT
Ja, i stor utstrackning O
Ja, delvis O
Nej, men mina arbetsforhallanden/
sysselsattning har férandrats
Nej, ingen forandring |
Inte relevant eftersom jag inte arbetade innan O

den person jag vardar fick diagnosen PAH

Anvand detta utrymme for ytterligare kommentarer

*0Om du inte vet om du har tillgéng till ndgra av de féreslagna alternativen till professionell hjalp, tala med din husldkare eller

allménlékare om vem som skulle kunna vara rétt person att tala med.

PERSONER SOM TAR HAND OM EN ANNAN PERSON KONFRONTERAS
VANLIGEN MED OLIKA KANSLOR. HAR DU UNDER DEN SENASTE
MANADEN UPPLEVT NAGON AV DESSA KANSLOR?

IFYLLT DEN (DATUM):

KANSLOR ALDRIG SALLAN IBLAND OFTA  VALDIGT OFTA

Om du har upplevt
négon av dessa kanslor,
vem skulle du dvervdga
att diskutera detta
med? Ange ett eller flera

Jag k@nner mig stressad dver

att varda min nérstédende och | O O O |
samtidigt klara av 6vriga ataganden

i livet (6vrig familj, arbete)

Jag kénner att den jag vardar ber alternativ*

om mer hjalp an han eller hon -

behdver/jag upplever att han/hon . = . . H O PAH-specialist

ar onddigt beroende av mig. S ﬁnd[?kspeilallster
uslakare

P& grund av all tid som gar at till att allméanlakare

hand om min narstdende upplever jag 0O O O 0 0 O Radgivare/

att jag inte har tillrackligt med tid for sjukskoterska

mig sjalv O Patientorganisation

Jag kanner mig arg/spéand nar jag g Andra PAH;

arinarheten av personen jag vardar - o = = o - Eahentetr/vardare
ivspartner

Jag kénner att den jag vardar har 0O Familj/Vanner

negativ paverkan pa min relation med O Andra s&som

andra familjemedlemmar eller vénner/ O O O O O
jag kanner att jag har mindre tid att
spendera med mina barn eller barnbarn

Jag ar radd for vad som kommer 0 0 O O O

att handa med den jag vardar O Inget behov

J?g kanner att min I:élsa hgr bl.!\/|t Eémre O O 0O 0
pa grund av att jag vardar min narstdende

Jag kdnner att jag inte har s& mycket
privatliv som jag skulle vilja p& grund O O O | O
av den jag vardar

Fortsattning pa nista sida p

*Om du inte vet om du har tillgdng till ndgra av de féreslagna alternativen till professionell hjalp, tala med din huslékare eller
allmanlékare om vem som skulle kunna vara ratt person att tala med. | 19



PERSONER SOM TAR HAND OM EN ANNAN PERSON KONFRONTERAS
VANLIGEN MED OLIKA KANSLOR. HAR DU UNDER DEN SENASTE
MANADEN UPPLEVT NAGON AV DESSA KANSLOR?

IFYLLT DEN (DATUM):

KANSLOR ALDRIG SALLAN IBLAND OFTA  VALDIGT OFTA

Jag kanner att jag inte kommer
att kunna ta hand om den jag O O O O O
vardar mycket langre

Q HAR ER SEXUELLA RELATION PAVERKATS NEGATIVT EFTER

DET ATT DEN PERSON DU VARDAR FATT DIAGNOSEN PAH?

IFYLLT DEN (DATUM):

ENDASTETT
SVARSALTERNATIV

Jag kanner att jag har tappat
kontrollen dver mitt liv till f6ljd av O 0O O O O
min anhoriges sjukdom

Jag onskar att jag bara kunde

overlata varden av min anhérige till

ndgon annan/ jag kanner att jag inte O O O O O
har ndgot annat val &n att sjélv ta

hand om min anhdérige

Jag kanner mig osdker pa vad jag ska
gora for den jag vardar

Jag tycker att jag borde géra mer for

den jag véardar/ jag k&nner mig skyldig

att jag borde gora mer fér min

anhdrige/jag kénner att jag skulle . - = H .
kunna gora ett battre jobb med att ta

hand om min slakting

Anvand detta utrymme for ytterligare kommentarer

*0Om du inte vet om du har tillgéng till ndgra av de féreslagna alternativen till professionell hjalp, tala med din husldkare eller
allménlékare om vem som skulle kunna vara rétt person att tala med.

G4 till fraga (). Du kanske vill diskutera detta med
din PAH-specialist eller ndgon annan inom varden.

Nej O p  Gatillfrdga b

Ja O »

Jag vill inte svara pa

denna fraga | > Gatillfr8ga 5

@VAD TROR DU AR ANLEDNINGEN TILL DETTA?

Flera svarsalternativ ar mgjliga.

IFYLLT DEN (DATUM):

MOJLIGA ORSAKER JA NEJ
Min partner har lag sjalvkansla/negativ kroppsuppfattning O O
Jag ar radd for att géra min partner sjukare O O
Han/hon kan inte rent fysiskt pd grund av PAH O O
Jag har tappat intresset efter PAH-diagnosen O O
Min partner har tappat intresset efter PAH-diagnosen O O
Radsla for graviditet O O
Férekomst av en eller flera allvarliga sjukdomar eller tillstdnd utéver PAH O O
Annat, véanligen specificera: O O

Anvand detta utrymme for ytterligare kommentarer

*Om du inte vet om du har tillgdng till ndgra av de féreslagna alternativen till professionell hjalp, tala med din huslékare eller
allmanlékare om vem som skulle kunna vara ratt person att tala med.

Om du svarat ja pa
nagon av dessa fragor,
vem skulle du dvervaga
att diskutera detta
med? Ange ett eller flera
alternativ*

ooo oo o goodg

PAH-specialist
Andra specialister
Huslakare/
allmanlakare
Radgivare/
sjukskoterska
Patientorganisation
Andra PAH-
patienter/vardare
Livspartner
Familj/Vanner
Andra sdsom

Inget behov



Om du svarat ja pa
nagon av dessa fragor,,
vem skulle du dvervaga
att diskutera detta
med? Ange ett eller flera
alternativ*

PAH-specialist
Andra specialister
Huslékare/
allméanlakare
Ré&dgivare/
sjukskoterska
Patientorganisation
Andra PAH-
patienter/vardare
Livspartner
Familj/Vanner
Andra sdsom

ooo oo o goog

O Inget behov
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HAR DU UPPLEVT EN FORANDRING AV INTIMITETEN MED DIN
PARTNER SEDAN HAN/HON DIAGNOSTISERADES FOR PAH?

Eftersom din erfarenhet nar det géller dessa fragestallningar kan komma att
dndras, rekommenderar vi att du fortsatter att bedéma och registrera hur
sjukdomen paverkar dig [med hjalp av en ny kopia av dialogstidet).

IFYLLT DEN (DATUM):

INTIMITET/NARHET JA NEJ

Jag kanner mig inte langre s& nira min partner

Jag kampar fér att visa min kérlek pd andra satt &n fysisk narhet

Jag kdnner att min partner ser mig mer som en vardare &n en karlekspartner

Det betyder inte s& mycket for mig att det har skett en minskning i
den sexuella relationen och vi har diskuterat detta

Jag skulle vilja hitta andra satt att visa tillgivenhet (kyssar, kramar, etc.)

O o o gogio
O o o gogio

Annat, vanligen specificera:

Anvand detta utrymme for ytterligare kommentarer

*0Om du inte vet om du har tillgéng till ndgra av de féreslagna alternativen till professionell hjalp, tala med din husldkare eller

allménlékare om vem som skulle kunna vara rétt person att tala med.

HAR DU KANT DIG ISOLERAD UNDER DIN TID SOM VARDARE? OM SA AR FALLET,
KOMMER DET HAR AVSNITTET HJALPA DIG ATT FOKUSERA PA ORSAKERNA.

Aoter/'gen, att kontinuerligt vara uppmarksam pa dessa kanslor kan hindra att de tar éver hand.

IFYLLT DEN (DATUM):

ORSAKER TILL KANSLAN VALDIGT
AV ISOLERING ALDRIG SALLAN IBLAND OFTA OFTA

Brist p& sjukdomsinsikt hos personen Om du svarat ja pd

med PAH som jag vardar = = = . . négon av dessaﬂfrég.(‘)r,
vem skulle du dvervdga
Brist pa forstaelse av sjukdomen att diskutera detta
hos mina/vara vanner/kollegor/ O O O O O med? Ange ett eller flera
familj/barn/barnbarn alternativ*
Brist pa forstaelse av sjukdomen 0O O O 0 0 [0 PAH-specialist
generellt frdn samhallet O Andra specialister
Min brist p& empati/medkansla o Husl‘é.ika“re/
gentemot den jag v&rdar/anhérig O O O O O allma_ntakare
p& grund av hennes/hans sjukdom o Radgw?re/
. - " sjukskoterska
Jag har svart att dela mina/vara O O O O O O Patientorganisation
erfarenheter med andra O Andra PAH-
Jag har svart att dela mina/var patlenter/vérdare
erfarenhet med PAH- O O O O O O Livspartner
specialister/sjukskoterskor O Familj/Vanner
O Andra sdsom

Jag har svart att uttrycka mig 0O 0 O O O
om mina kanslor

Det faktum att denna sjukdom inte
syns utanpa (dvs inte ar fysiskt O O O O O
uppenbar fér andra)

O Inget behov

Det férekommer ofta en
forvaxling med vanligt hogt blodtryck

Annat, vanligen specificera:

Anvand detta utrymme for ytterligare kommentarer

*Om du inte vet om du har tillgdng till ndgra av de féreslagna alternativen till professionell hjalp, tala med din huslékare eller
allmanlékare om vem som skulle kunna vara ratt person att tala med. | 23



VILKA OMRADEN SKULLE DU VILJA HA MER INFORMATION OM?

IFYLLT DEN (DATUM):

JAVID ETT
INFORMATIONSBEHOV JA,NU SENARE TILLFALLE INGEN

Om du kanner att .
férandringar har skett i Sjukdomen (symtom, prognos) O O O E( ; N {! N O | E R | N ( ;A R
ditt liv och att du skulle Specialister och l&kare engagerade i PAH-vard

O O O
vilia d|§kutera detta Behandlingsalternativ/lékemedel som
med nagon annan, vem . . O O O
.. . anvands vid PAH

skulle du dvervaga att . " . . . o .
diskutera detta med? Uppféljning av behandling och planering for framtiden OJ O O Anvand denna del for att skriva ner dina kanslor, fragor eller funderingar som
Ange ett eller flera Finna balans mellan arbete och min roll som vardare O 0O O du &rintresserad av eller som bekymrar dig. Ju mer exakt du kan vara angdende
alternativ™ Ekonomiska konsekvenser av sjukdomen O O O upplevelser som oroar dig och omstandigheterna runt omkring, ju storre ar
O PAH-specialist — _ - mojligheten att en lakare, annan sjukvardspersonal, van eller familj kan vara
O Andra specialister Administrativa konsekvenserna av sjukdomen e
O Huslikare/ (bidrag fér funktionsanpassning, forsékringsskydd, O O O tilldin hjalp.

allmanlakare resebidrag fér sjukhusbesok]
O R_édgi@re/ Rollférskjutning inom familjen/paret O O O Kom ihag att Patientforeningen for PAH finns dir for att hjilpa och stodja
- g::s:gg:ifsation Depression, ngslan/angest och dig. PAH r en relativt okédnd sjukdom och patienter, och de ménniskor som
O Andra PAH- andra kénslomassiga konsekvenser. - - - de delar sina liv med, méter manga utmaningar som allméanheten inte ar

patienter/vardare Majliga konsekvenser av sexuella relationer O O O medveten om. Var darfor pastridig med att fa svar pa fragor och problem
g Eg’;ﬁi/r\t/’;i;er . (i b rad om h . som beror dig. Var aktiv i att soka hjalp och finna losningar.

esor (tips och rad om hur man Kan
O Andra sdsom géra resandet majligt) = = = . .
Patientberattelser O O O Kom ihag att du inte ar ensam och det finns manga manniskor som lever ett
Kontaktuppgifter till patientorganisationer . . . gott liv samtidigt som de vardar en person med PAH. Det kan du ocksa!

............................................ Aot von P . _ - _ ) . i )

O Inget behov nnat. venligen speciicers O O O Mer information finns att hitta pa http://pah-sverige.se dir du ocksa kan

Anvand detta utrymme for ytterligare kommentarer ladda ner och skriva ut en kopla av dlalogverktyget.

*0Om du inte vet om du har tillgéng till ndgra av de féreslagna alternativen till professionell hjalp, tala med din husldkare eller
24 | allménlékare om vem som skulle kunna vara rétt person att tala med.
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PAH ¢
SVERIGE *** ACTELION

www.phaeurope.org www.pah-sverige.se www.actelion.com

Den Internationella Patient och Vardarundersokningen har utvecklats inom ramen for en styrkommitté bestdende av PAH-experter och
representanter frén Patienteorganisationer och har Sponsrats av Actelion Pharmaceuticals Ltd, Schweiz. Diaglogverktyget fér anhorigvardare
har utveklats av PHA Europe och sponsrats genom ett villkorslést bidrag fran Actelion Pharmaceutical Ltd, Schweiz. Den svenska omarbetningen
har gjorts av PAH Sverige med ekonomiskt stéd av Actelion Sverige AB




