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PREDSTAVITEV .
DIALOSKEGA PRIPOMOCKA
/A NEGOVALCE

Rezultati nedavne mednarodne raziskave so izboljsali nase razumevanije stevilnih
vsakodnevnih izzivov, s katerimi se soocajo negovalci bolnikov s plju¢no arterijsko
hipertenzijo (PAH). Ugotovitve bolnikom, njihovim druZzinam, negovalcem ter drustvom
bolnikov omogocajo koristen vpogled v trenutno stanje. Na primer, izkazalo se je, da obstaja
potreba po interdisciplinarnem ekipnem pristopu strokovnjakov iz razlicnih specializiranih
podrocij, ki bi tesno sodelovali pri obravnavi vseh potreb bolnikov in negovalcev. Prav tako
smo ugotovili, da bi negovalcem (zelo raznolika skupina, ki vkljucuje partnerje, starSe, odrasle
otroke, brate in sestre ter prijatelje) lahko koristil pripomocek, ki bi jim pomagal prepoznati
tezave ali Custva, ki vzbujajo skrb tako v medosebnih odnosih kot tudi socialnih interakcijah.

Namen dialoskega pripomocka za negovalce* je, da vam pomaga beleZiti, pojasnjevati in
se soocati z oskrbo bolnika s PAH ter vplivu le-tega na vasa cCustva, splosno dobro pocutje in
vsakdanje Zivljenje. Pripomocek vam bo omogocil, da boste svoje misli, Custva in skrbi zapisali  *7a dialoski pripomocek

na strukturiran nacin, kar vam lahko pomaga pravilno usmeriti pogovore z vasimi zdravniki, Jje namenjen tistim,
sorodniki, prijatelji in drugimi, prav tako pa boste tako dobili ustveno podporo, ki jo ki skrbijo za bolnike s
oo ! ULl . podporo, ki potrjeno diagnozo PAH.

potrebujete za spopadanje z bolnikovo boleznijo. Dialoski pripomocek lahko najdete na
straneh 17-24 .

Poleg tega smo vam z veseljem pripravili povzetek rezultatov mednarodne raziskave, ki je
spodbudila razvoj dialoskega pripomocka za negovalce. Raziskava je bila izvedena z bolniki s
PAH ter negovalci iz Francije, Nemcije, Italije, Spanije in Velike Britanije, ki so vklju¢eni v
drzavna drustva bolnikov omenjenih drzav. Celotni rezultati raziskave so na voljo na spletni
strani:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/






PREPOZNAVA
POMEMBNOSTI
OSKRBE

Skrb za bolnika ali ljubljeno osebo s PAH je velik podvig in morda ugotavljate, da
morate v okviru tega prevzemati veliko razlicnih nalog, kot so iskanje informacij,
uskladitev oskrbe ter skrb za druge druzinske clane in vas dom. Te naloge lahko za vas
predstavljajo Se vedji izziv, Ce ste hkrati stars in negovalec. Morda se vam zdi, da fizicne
naloge in opravila, ki jih opravljate za bolnika, na vas vplivajo tako fizi¢éno kot tudi
Custveno. Zdaj se zavedamo, da imajo negovalci vecjo potrebo po Custveni in psiholoski
podpori, to pa vam lahko nudijo razli¢ni viri, vkljuéno z zdravstvenimi delavci in drustvi
bolnikov. Pomembno si je zapomniti, da vam kot negovalcu ni vedno treba imeti vseh
odgovorov. Raziskava je izpostavila, da bi negovalcem koristile informacije o mnogih
vidikih PAH. Ti vkljucujejo vse od vpliva PAH na finan¢no stanje v gospodinjstvu do
iskanja pomoci za vas ali bolnika zaradi custvenih posledic PAH. Tudi v tem primeru brez
oklevanja poiscite pomoc pri strokovnjakih in se ucite iz izkusenj, ki jih nudijo drustva
bolnikov.

Prav tako vam lahko koristijo podatki o prognozi bolezni in prakti¢ni nasveti, na primer
o zdravju koristnih vajah za bolnika. Ce skrbite za svojega partnerja, boste morda
potrebovali tudi informacije o moznih spremembah v spolnem Zivljenju.



PLJUCNA ARTERIJSKA
HIPERTENZIJA (PAH)

Plju¢na arterijska hipertenzija je bolezen povisanega krvnega tlaka v plju¢nih krvnih
zilah, ki lahko vodi do odpovedi srca. Pri PAH se pljucne arterije zozZijo in se lahko
zamasijo, zato srce tezje ¢rpa dovolj krvi skozi pljuca in v druge dele telesa. To lahko
obicajno povzroci simptome kot so zadihanost, utrujenost, obcutek omedlevice, v
nekaterih primerih pa tudi bolecine v prsih. Ti simptomi lahko postanejo Se bolj izraziti,
ko bolezen napreduje. Izraz "funkcijski razred" je pogosto v rabi za opisovanje, v koliksni
meri simptomi omejujejo ljudi s PAH. Funkcionalni razred | pomeni le minimalne
omejitve, temu pa sledijo funkcijski razredi Il, Ill in IV, ki predstavljajo vedno vecje
omejitve v bolnikovi sposobnosti delovanja.

Med 15 in 50 ljudi na milijon prebivalcev zboli za PAH. Plju¢na arterijska hipertenzija
je pogostejsa pri osebah, ki Ze imajo doloceno osnovno bolezen, kot so bolezen
vezivnega tkiva (npr. sistemska skleroza), bolezen jeter, okuzba z virusom HIV ali
prirojene bolezni srca. V zelo redkih primerih je plju¢na arterijska hipertenzija lahko
dedna.

V zadnjih letih je prislo do znatnega napredka na podrocju razvoja terapij za
obvladovanje PAH, s ciljem izboljsati simptome, okrepiti dnevno delovanje bolnika ter
ustvariti boljso kakovost Zivljenja. Danasnja zdravljenja mnogim bolnikom omogocajo
zadovoljno Zivljenje.

Podrobnejse informacije o PAH so na voljo na naslednjih spletnih straneh:
www.phaeurope.org | www.phassociation.uk.com | www.Phassociation.org



VPLIV PAH NA
VSAKDANJE ZIVLJENJE -
REZULTATI MEDNARODNE
RAZISKAVE

Mednarodna raziskava, izvedena v letu 2011, je bila namenjena temu, da bi vec
izvedeli o vplivih PAH na Zivljenja bolnikov in njihovih negovalcev, pri tem pa osrednji
predmet raziskave niso bili fizicni simptomi. Kot je prikazano na Sliki 1, je raziskava
zajemala stiri glavna podrocja, njene najpomembnejse ugotovitve pa so opisane spodaj.

Slika 1. Podrocja raziskave

FIZICEN IN DRUZBEN
PRAKTICEN

VPLIV PAH

POTREBE PO
INFORMACIAH

CUSTVEN




FIZICNE IN PRAKTICEN
VPLIV PAH

Prevzel sem veliko gospodinjskih opravil.
Cistim okna, sesam in kuham, saj oseba,
za katero skrbim, tega vec ne more poceti.

Negovalec



Skrb za bolnika s PAH vas lahko fizi¢no iz¢rpa, to pa je
lahko Se obcutno slabse, ce ste starejsi ali imate tudi
sami zdravstvene teZave. Raziskava je pokazala, da vec
kot polovica negovalcev meni, da skrb za bolnika s
pljucno arterijsko hipertenzijo “zelo obc¢utno” vpliva na
njihovo vsakdanje Zivljenje. Na primer, mnogi skrbniki
so zaradi svojih dodatnih obveznosti pogosteje izmuceni.
Priblizno polovica negovalcev ima sedaj vec nalog (na
primer gospodinjska opravila ali drugi opravki), za katere
je prej bil zadolZen bolnik, zato so mnogi negovalci dejali,
da si morajo svoj ¢as dobro organizirati (Slika 2). Raziskava
je razkrila tudi to, da je skoraj ena tretjina negovalcev
prenehala z delom oziroma so se spremenili njihovi
delovni pogoji, in sicer zaradi oskrbe bolnika s PAH. To
je imelo velik vpliv na dohodke negovalcev - vec kot ena
tretjina negovalcev je namrec porocala, da je se njihov

Slika 2. Spremembe v Zivljenju negovalcev zaradi PAH

Ukvarjam se z gospodinjskimi opravili
Pogosteje hodim po opravkih
Bolj se ukvarjam z nalogami, ki jih

je prej opravljal moj sorodnik
Pogosteje sem iz¢rpan/-a (zaradi o
dodatnih obveznosti)
Druzinsko Zivljenje prilagajam
njegovim/njenim potrebam

Ves ¢as moram biti organiziran/-a

(potrebno je skrbno nacrtovanje)

Celotni rezultati raziskave so na voljo na:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/

dohodek zmanjsal. Fizi¢ni vpliv PAH vkljucuje tudi nizjo
stopnjo intimnosti, saj so skoraj tri Cetrtine negovalcey,
ki so partnerji bolnikov s PAH, porocale o zmanjSanem
Stevilu spolnih odnosov.

Glavna razloga za to sta, da bolniki od postavitve dia-
gnoze dalje ne kazejo vec zanimanja za spolne odnose
ter da se negovalci bojijo, da bi se bolnikovo stanje
poslabsalo.

Prvo, drugo, Cetrto in peto vprasanje dialoskega pri-
pomocka na straneh 17-18 in 21-22 vam bodo pomagala
pojasniti, kje imate morebitne tezave. Pomagala vam
bodo dolociti, kaj je za vas najbolj pomembno ter pravilno
usmeriti vase pogovore z zdravstvenimi delavci, druzin-
skimi ¢lani, drustvi bolnikov in drugimi (npr. socialnimi
delavci in lokalnimi odbori).

Vecja zavest o tem, kako skrb za bolnika s
PAH vpliva na vase vsakdanje aktivnosti, je
pomembna, saj vam lahko pomaga poiskati
najbolj ustrezne vire, ki vam lahko nudijo podporo,
ki jo potrebujete.

*Tretje vprasanje dialokega pripomocka za negovalce lahko najdete na strani 19.
Cetrto in peto vprasanje sta namenjeni samo negovalcem, ki so partnerji bolnikov
s PAH.



DRUZBEN VPLIV
PAH

Ce si negovalec, je nemogoce imeti hobije...
Za skrb za bolnika porabim ves dan.
Temu namenim ves svoj cas.

Negovalec



Kot negovalec imate morda obcutek, da je vas svet
bolj omejen zaradi koli¢ine ¢asa, ki ga sedaj namenite
oskrbi osebe s PAH. Povratne informacije v raziskavi so
pokazale, da negovalci v povpreénem mesecu polovico
svojega Casa namenijo oskrbi osebe s PAH. Posledicno
se ena tretjina negovalcev pocuti druzbeno izolirane ali
izkljuene, od tega pa jih 61% meni, da je to znatno
vplivalo na njihovo vsakdanje Zivljenje (Slika 3). Obcutek
izolacije je najizrazitejsi pri tistih negovalcih, ki skrbijo
za bolnikih z idiopatsko plju¢no arterijsko hipertenzijo,
ter pri negovalcih, ki so morali pustiti sluzbo ali spremeniti
svoje delovne pogoje. Glede na to, da pljucna arterijska
hipertenzija iz bolnikovega zunanjega videza pogosto ni
razvidna, bolnikova druZina, prijatelji in SirSa skupnost
pogosto tezje razumejo izzive, ki jih ta bolezen prinasa
s sabo. Tudi to je eden izmed poglavitnih vzrokov, zakaj
se negovalci pocutijo izolirane.

Sesto vprasanje dialoskega pripomocka za negovalce
na strani 23 vam lahko pomaga prepoznati, ali se zaradi
oskrbe za bolnika s PAH pocutite druzbeno izolirani.

Ce taksne obcutke prepoznate, ste Ze na dobri
poti k resevanju mnogih teZav. Ne pozabite, da
niste sami in da so vam na voljo ljudje, ki
popolnoma razumejo, kako se pocutite ter vam
lahko pomagajo in vas podpirajo.

Slika 3. Custven utinek PAH na negovalce

Vpliv izolacije
na vsakdanje zZivljenje

Ima izjemno
) velik vpliv
Obcutek
izolacije .-

30%

NE

.

Sploh nima
K vpliva

Celotni rezultati raziskave so na voljo na:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/



CUSTVEN VPLIV PAH

Ce Zivi§ z nekom, ki ima plju¢no arterijsko hipertenzijo,
nikoli ne ves, kaj lahko pri¢akujes.
Ne vem, kako se bo bolezen razvijala.

Negovalec



Raziskava je pokazala Stevilne pozitivne vidike oskrbe
drugih ljudi. 92 % negovalcev meni, da prispevajo h
kakovosti bolnikovega Zivljenja, skoraj dve tretjini pa
menita, da jih je skrb zblizala kot par ali druZino. Po
drugi strani je iz anket razvidno tudi to, da negovalci
pogosto dajejo prednost bolnikovim custvom pred
svojimi. Dve tretjini negovalcev sta za svojega sorodnika
zaskrbljeni pogosto ali zelo pogosto, skoraj cetrtina nego-
valcev pa je dejala, da se zaradi skrbi za svojega sorodnika
ter zaradi izpolnjevanja drugih obveznosti pocuti obre-
menjeno (Slika 4).Visji kot je bolnikov funkcijski razred,
bolj ti obcutki narascajo (12 % za funkcijski razred I1; 29
% za funkcijski razred IV).

Slika 4. Custva negovalcev zaradi oskrbe bolnika s PAH (prikazano
v %)

Bojim se, kaj mojega sorodnika

caka v prihodnje (126) & B
Pocutim se pod stresom zaradi

skrbi za svojega sorodnika ter 20
izpolnjevanja drugih delovnih -
ali druzinskih obveznosti (124)

Menim, da bi moral/-a za m

svojega sorodnika storiti vec (124)

NIKOLI REDKO oBcAsNO [ PoGosTo [l ZELO POGOSTO

(SKORAJ VEDNO)

Celotni rezultati raziskave so na voljo na:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/

Tretje vprasanje dialoskega pripomocka na strani 19-
20 je namenjeno temu, da vam pomaga prepoznati te
obcutke in vas spodbudi ter vam pomaga pri pogovoru
o teh teZavah z zdravstvenimi delavci, drustvi bolnikov
in vasimi najblizjimi.

Prav tako boste morda opazili, da bolnik, za katerega
skrbite, kaze znake ali obcutke, povezane z depresijo,
kar bodo zdravstveni delavci raziskali ali pa bolnika
napotili k drugemu strokovnjaku. Kot negovalec boste
bolniku lahko ponudili vase razumevanje teh obc¢utkov
in bolnika spodbudili, da se o njih pogovori z zdrav-
nikom.

Ta custva morda doZivljate, ne da bi se jih v celoti
zavedali. Pomembno je, da se tem custvenim
vidikom posvetite, saj boste tako lahko bolje skrbeli
za bolnika s PAH.




POTREBE PO
INFORMACIJAH

Internet nenehno uporabljam, vendar moram tovrstne
informacije pogosto filtrirati. Razmisliti moram, ali so informacije,
ki jih bom posredoval svoji Zeni, resni¢ne in pomembne.

Negovalec



Kot negovalec boste imeli edinstven nabor zahtev po
informacijah, zlasti takih v povezavi s ¢ustvenimi vidiki,
pregledi in finanénimi posledicami oskrbe osebe s PAH.
Povratne informacije v raziskavi so pokazale, da so
skrbniki bolj aktivni pri iskanju informacij kot bolniki,
saj mnogi aktivno is¢ejo dodatne informacije pri razlicnih
virih, ki jih nato delijo z bolniki, ¢e se jim zdijo primerne.
Na splosno je raziskava izpostavila, da so bili skrbniki
navduseni nad rednim prejemanjem svezih informacij
o njihovih sorodnikih, podrobnih informacij o zdravilih
ter informacij o bolezni sami. Podatki, ki so jih Zeleli
vedeti negovalci, so bili zelo podobni tistim, ki so jih
zeleli bolniki, ampak negovalce so bolj zanimale infor-
macije o strokovnjakih in zdravnikih, ki sodelujejo pri
zdravljenju PAH, ¢ustvenih posledicah te bolezni, kon-
trolnih pregledih (vklju¢no s termini in namenom) ter
finanénimi posledicami.

Pomembno je, da ostanete dejavni. Svetujemo vam,
da nasvete iscete pri vseh razpoloZljivih podpornih
organizacijah. Morda boste ugotovili, da vam lahko
poleg zdravstvenih delavcev koristne informacije
o raznovrstnih temah posredujejo tudi drustva
bolnikov s PAH.

Negovalci so v raziskavi poudarili pomembnost
drustev bolnikov, saj sta se vec kot dve tretjini nego-
valcev pridruZili drustvu bolnikov, vsak Cetrti pa je
postal aktivni ¢lan.

Kot negovalec boste ugotovili, da je spopadanje s
PAH stalen in zapleten proces, kar pomeni, da
boste morda morali veckrat zaprositi za pisne
informacije.

Sedmo vprasanje dialoSkega pripomocka na strani
24 vkljucuje seznam moznih tem, o katerih bi morda
zeleli prejemati informacije. Kot negovalca naj vas ne
bo strah ali sram ponovno preuciti tega seznama z bol-
nikovim zdravnikom ali drustvom bolnikov tako pogosto,
kot to Zelite.

Zdaj ko ste imeli priloZnost, da izveste vec o vplivu
oskrbe bolnika s PAH na vsakdanje Zivljenje drugih nego-
valcev, vam priporo¢amo, da berete dalje in resite vpra-
Sanja dialoSkega pripomocka. Ta pripomocek vam bo
pomagal pojasniti teZzave in Custva, ki jih skrb za bolnika
s PAH prinasa s sabo in ki vas lahko dodatno obremenijo,
Ce se jim ne boste posvetili. Upamo, da vas bo ta dialoski
pripomocek spodbudil, da boste Ziveli polno Zivljenje
in hkrati skrbeli za ljubljeno osebo s PAH.
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DIALOSKI PRIPOMOCEK
/A NEGOVALCE

NAVODILA

Namen dialoskega pripomocka je, da vam pomaga zbrati vase misli in obcutke, tako
da lahko o njih razmislite ter se o tem nato pogovorite z zdravniki, drugimi strokovnjaki,
sorodniki, ¢lani in usluzbenci vasega drustva bolnikov, morda tudi z osebo s PAH, za
katero skrbite.

Pravilnih oziroma napacnih odgovorov ni, prav tako vam ni treba odgovoriti na vsa
vprasanja. Ce si morate med reSevanjem vzeti odmor, lahko to storite in nadaljujete,
ko boste pripravljeni.

Ce 7elite, lahko izpolnjen vprasalnik kot pomo¢ pri pogovoru nesete s sabo, ko boste
obiskali medicinsko sestro, zdravnika ali svoje drustvo bolnikov.



VPLIV PAH NA DEJAVNOSTI/VIDIKE V VASEM ZIVLIENJU
Razmislite, kaj se je v vaSem vsakdanjem zZivljenju spremenilo, potem ko je oseba, za

katero skrbite, bila diagnosticirana s PAH. Oznacite trditev, ki za vas drzZi. Ker se vase izkusnje

na tem podrocju lahko spremenijo, vam svetujemo, da tudi v prihodnje nadaljujete z ocenjevanjem

in beleZenjem nacinov, kako bolezen vpliva na vas (za to uporabite nov izvod pripomocka za dialog).

DATUM IZPOLNJEVANJA:

AKTIVNOSTI/

VIDIKI V VASEM ZIVLIENJU NIKOLI REDKO VCASIH POGOSTO ZELO POGOSTO
V vsakdanjem z.l\{IJenJu sem O 0O O O O
moral/-a narediti spremembe

Vet se. ‘ukvar!am z gospod.mjsklml O O O O O
opravili/hodim po opravkih

Bolj sem zaposlen/:a s slfrbjo za najine/-ga O O O O O
otroka oz. otroke (Ce jih imate)

Bolj sem organiziran/-a / prevzemam

nacrtovanje njegovega oz. hjenega O O O O [l
vsakdanjega Zivljenja / se ukvarjam z

nalogami, ki jih je prej opravljal moj sorodnik

N-ase. druzlns:ko ZIY|jenje prilagajam O O O O O
njenim oz. njegovim potrebam

Bolj pogosto sem izérpan/-a

(zaradi dodatnih obveznosti) = = = = =
Sodelujem pri odmerjanju

zdravil za PAH = o O = =
Drugo (izrecno navedite): O O O O O

V to okence lahko zapiSete dodatne opombe:

*Ce ne veste, ali vam je predlagana zdravstvena pomo¢ na voljo, prosite vasega druzinskega ali splosnega zdravnika, naj vam

svetuje, s kom bi se o tem lahko pogovorili.

Ce menite, da ste morali

narediti spremembe v
vasem vsakdanjem

Zivljenju, s kom bi se o tem
bili pripravljeni pogovoriti?

Moznih je ve¢ odgovorov,

oznacite vse, ki se vam zdijo
ustrezni*

O
O

O

Oooooaog

Specialist za PAH
Drugi specialisti

DruZinski oziroma
osebni zdravnik/
Splosni zdravnik

Psihoterapevt/
Medicinska sestra

ZdruZenje bolnikov

Drugi bolniki s PAH

Partner/-ka

DruZina oz. prijatelji

Drugi

Ni potrebno/nujno



VPLIV PAH NA VASE DELO

Ali je diagnoza s PAH osebe, za katero skrbite, imela negativne posledice na
opravljanje vasega dela? Ker se vase izkusnje na tem podroé&ju lahko spremenijo, vam
ponovno svetujemo, da tudi v prihodnje nadaljujete z ocenjevanjem in beleZzenjem nacinov,

kako bolezen vpliva na vas (za to uporabite nov izvod pripomocka za dialog).

DATUM IZPOLNJEVANJA:

VPLIV NA SPOSOBNOST OPRAVLJANJA VASEGA DELA OZNACITE USTREZNO TRDITEV

Ce ste odgovorili pritrdilno,

. L Da, zelo O
s kom bi se o tem bili
pripravljeni pogovoriti? Da, delno O
Moznih je ve¢ odgovoroy, Ne, vendar so se spremenili moji delovni pogoji O
oznacite vse, ki se vam zdijo oziroma sem zamenjal/-a delovno mesto
j¥

ustrezni Ne O
O Specialist za PAH Ni relevantno, saj nisem bil/-a zaposlen/-a, preden 0
O Drugi specialisti je oseba, za katero skrbim, bila diagnosticirana s PAH
O Druzinski oziroma V to okence lahko zapiSete dodatne opombe:

osebni zdravnik/

Splosni zdravnik
[ Psihoterapevt/

Medicinska sestra
[0 zdruZenje bolnikov
[0 Drugi bolniki s PAH
O Partner/-ka
[0 DruZina oz. prijatelji
[ Drugi
[J Ni potrebno/nujno
18 *Ce ne veste, ali vam je predlagana zdravstvena pomo¢ na voljo, prosite vasega druzinskega ali splosnega zdravnika, naj vam

svetuje, s kom bi se o tem lahko pogovorili.



VPLIV PAH NA CUSTVENO POCUTIE

Ljudje, ki skrbijo za druge osebe, se pogosto srecujejo z razlicnimi ustvi in
obcutki. Ali ste v preteklem mesecu doziveli katere od nastetih ¢ustev oziroma
obcutkov?

DATUM IZPOLNJEVANJA:

Ce ste doziveli katere od
teh Custev oziroma
obcutkov, s kom bi se o tem
bili pripravljeni pogovoriti?

CUSTVA NIKOLI REDKO VCASIH POGOSTO ZELO POGOSTO

Pocutim se pod stresom zaradi skrbi za
svojega sorodnika ter izpolnjevanja drugih O O O O O
delovnih ali druZinskih obveznosti Moznih je vec odgovorov;

oznacite vse, ki se vam zdijo

Menim, da moj sorodnik Zeli ve¢ pomodi,

i ¥

kot je potrebuje. / Menim, da je moj O | O | O ustrezni
sorodnik prevec odvisen od mene [0 Specialist za PAH
Menim., da zaradi preiivlja)rlja Casa s svojim 0O 0 O 0 O [ Drugi specialisti
sorodnikom nimam dovolj ¢asa zase v ..

[ DruZinski oziroma
Ko se.m v druib.i svojega sorodnika, 0O 0 O 0 0O osebni zdravnik/
sem jezen/-a ali pod stresom Splosni zdravnik
Menim, da moj sorodnik negativno vpliva [ Psihoterapevt/
na moj odnos z drugimi druzinskimi ¢lani ali Medicinska sestra
prijatelji. / Menim, da imam zaradi skrbi za O O O O O .. .
svojega sorodnika manj ¢asa za druzenje [ zdruZenje bolnikov
s svojimi otroki ali vnuki (&e jih imate) [ Drugi bolniki s PAH
Boii S - .
vo;lm se, kaj mojega sorodnika O 0 O 0 O [ Partner/-ka
¢aka v prihodnosti. . S

[J DruZina oz. prijatelji
Menim, da moje zdravje trpi zaradi .
skrbi za mojega sorodnika = - = - . 0 Drugi
Menim, da zaradi svojega sorodnika nimam
vec toliko zasebnosti, kot bi si je Zelel/-a = = . . .
Menim, da ne bom ve¢ dolgo zmozen/
-a skrbeti za svojega sorodnika = - = . = [0 Ni potrebno/nujno
Menim, da sem izgubil/-a nadzor nad svojim 0O O O O O

Zivljenjem, odkar je moj sorodnik zbolel

Nadaljevanje na naslednji strani p

*Ce ne veste, ali vam je predlagana zdravstvena pomo¢ na voljo, prosite vasega druzinskega ali splosnega zdravnika, naj vam

svetuje, s kom bi se o tem lahko pogovorili.
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VPLIV PAH NA CUSTVENO POCUTIE

Ljudje, ki skrbijo za druge osebe, se pogosto srecujejo z razlicnimi ustvi in
obcutki. Ali ste v preteklem mesecu doziveli katere od nastetih ¢ustev oziroma
obcutkov?

CUSTVA NIKOLI REDKO VCASIH POGOSTO  ZELO POGOSTO

Zelim si, da bi skrb za svojega sorodnika
lahko prepustil/-a nekomu drugemu. /

Menim, da nimam druge izbire, o O O U U
kot da skrbim za svojega sorodnika
Nisem prepri¢an/-a, kaj naj storim za

prep Jnal O O O O O

svojega sorodnika

Menim, da bi moral/-a za svojega

sorodnika storiti ve¢. / Poutim se

krivo/-ega, ker bi moral/-a za svojega O O O O Od
sorodnika storiti ve¢. / Menim, da bi za

svojega sorodnika lahko bolje skrbel/-a

V to okence lahko zapiSete dodatne opombe:

*Ce ne veste, ali vam je predlagana zdravstvena pomo¢ na voljo, prosite vasega druzinskega ali splosnega zdravnika, naj vam
svetuje, s kom bi se o tem lahko pogovorili.



VPLIV PAH NA VASE SPOLNO ZIVLIENIJE

Ali je prislo do sploSnega zmanjSanja vase spolne aktivnosti, odkar je oseba, za

katero skrbite, bila diagnosticirana s PAH?

DATUM IZPOLNJEVANJA:

OZNACITE LE EN ODGOVOR

Da O >

Pojdite na vprasanje @ O tem se lahko pogovorite z
vasim specialistom za PAH ali drugimi zdravstvenimi delavci

Ne O p  Pojdite na vprasanje 5

Na to vprasanje ne

selim odgovoriti O P Pojdite na vprasanje 5

@ KAJ MENITE, DA JE RAZLOG ZA TO?

Moznih je ve¢ ogovorov; oznacite vse, ki se vam zdijo ustrezni*

DATUM IZPOLNJEVANJA:

Ce ste odgovorili pritrdilno,
s kom bi se o tem bili
pripravljeni pogovoriti?

Moznih je vec odgovorov,
oznacite vse, ki se vam zdijo

MOZNI RAZLOGI DA NE ustrezni*
Moj/-a partner/-ka je nesamozavesten/-a / ima O O [0 Specialist za PAH
negativno samopodobo o svojem telesu O Drugi specialisti
Bojim se, da se bo stanje moje/-ga partnerke/-ja poslab3alo O O O Drusinski oziroma
Oseba fizi¢no ni zmozna zaradi PAH O O osebni zdravnik/
Od diagnoze s PAH sem izgubil/-a zanimanje O O Splosni zdravnik

. . K K K . [ Psihoterapevt/
Moj/-a partner/-ka je izgubil/-a zanimanje, odkar je zbolel/-a za PAH O O .

i/-ap /-ka je izgubil/ ) ! / Medicinska sestra

o O O
Strah pred zanositvijo O] zdruzenje bolnikov
Prisotn ne ali vec resnejsih bolezni poleg PAH O O
isotnost ene ali ve¢ resnejsih bolezni poleg O1 Drugi bolniki s PAH

Drugo (izrecno navedite):

go (iz ) O O O Partner/-ka

[ DruZina oz. prijatelji
V to okence lahko zapiSete dodatne opombe:
[ Drugi

*Ce ne veste, ali vam je predlagana zdravstvena pomo¢ na voljo, prosite vasega druzinskega ali splosnega zdravnika, naj vam 21
svetuje, s kom bi se o tem lahko pogovorili. [J Ni potrebno/nujno



SPREMEMBA V STOPNJI INTIMNOSTI ZARADI PAH
Ali ste z vasim/-o partnerjem/-ko manj intimni, odkar je bil/-a diagnosti-
ciran/-a s PAH?

DATUM IZPOLNJEVANJA:

INTIMNOST DA
Ce ste odgovorili pritrdilno, ) . . )
agovortl pritrdl S partnerjem/-ko si nisva ve¢ tako blizu O
s kom bi se o tem bili
pripravljeni pogovoriti? Svojo naklonjenost tezko izrazim na druge nacine O
Moznih je ve¢ odgovorov, Menim, da me moj/-a partner/-ka bolj vidi kot O
oznacite vse, ki se vam zdijo negovalca in ne kot ljubimca/-ko
j¥
ustrezni Ne skrbi me, da je prislo do zmanj$anja spolne O
O Specialist za PAH aktivnosti, o tem sva se tudi pogovorila
O Drugi specialisti Svojo naklonjenost bi rad/-a pokazal/-a na druge nacine O
(poljubljanje, crkljanje itd.)
O Druzinski oziroma - -
osebni zdravnik/ Drugo (izrecno navedite): O
Splosni zdravnik
[ Psihoterapevt/ V to okence lahko zapisete dodatne opombe:
Medicinska sestra
[0 zdruZenje bolnikov
[0 Drugi bolniki s PAH
O Partner/-ka
[0 DruZina oz. prijatelji
[ Drugi
[J Ni potrebno/nujno
22 *Ce ne veste, ali vam je predlagana zdravstvena pomo¢ na voljo, prosite vasega druzinskega ali splosnega zdravnika, naj vam

svetuje, s kom bi se o tem lahko pogovorili.



OBCUTEK IZOLACUJE
Ali se pocutite izolirani, medtem ko skrbite za drugo osebo, ki je zbolela za PAH? e je

vas odgovor pritrdilen, boste v tem odseku poskusali najti razloge za to.
Ponovno vas opozarjamo, da vam bo stalno opazovanje teh custev pomagalo, da nad njimi ne
boste izgubili nadzora.

DATUM IZPOLNJEVANJA:

RAZLOGI ZA OBCUTEK IZOLACIJE NIKOLI REDKO VCASIH POGOSTO ZELO POGOSTO

Ce ste odgovorili pritrdilno,
O O O O O s kom bi se o tem bili
pripravljeni pogovoriti?

Pomanjkanje razumevanja o bolezni s strani
osebe s PAH, za katero skrbim

Pomanjkanje razumevanja o bolezni s

strani mojih oz. najinih prijateljev / O O O O O Moznvlﬁ Je vec/;)dgovorov, y
sodelavcev / druZine / otrok / vnukov oznacm.a vse, ki se vam zdijo
ustrezni*

Pomanjkanje razumevanja o o
bolezni s strani $irde druzbe / O O | O O [ Specialist za PAH
skupnosti [0 Drugi specialisti
Poman.jkanje moj.ega soéutja.do 0O 0O O O 0O O] Druginski oziroma
bolezni (PAH) mojega sorodnika osebni zdravnik/
Svoje oz. najine izku3nje tezko Splosni zdravnik
i o e e e e ] ] ) O O

elim z drugimi [0 Psihoterapevt/
Svoje oz. najine izku$nje tezko Medicinska sestra
delim s specialisti za PAH / O O O O O O zdruzenje bolnikov
medicinskimi sestrami

[0 Drugi bolniki s PAH
Imam tezZave, ko se Zelim jasno izraziti O O O O O
P bol [0 Partner/-ka
Dejstvo, da ta bolezen ni »ocitna«
(tj. ni razvidna iz zunanjega videza) = = = = = L DruZina oz. prijatelji
Ljudje to bolezen pogosto zamenjujejo z 0 Drugi
R PSS ) O O O O O

navadno hipertenzijo (visokim krvnim tlakom)
D . dite):

rugo (izrecno navedite) O O O O O
V to okence lahko zapiete dodatne opombe: [J Ni potrebno/nujno
*Ce ne veste, ali vam je predlagana zdravstvena pomo¢ na voljo, prosite vasega druzinskega ali splosnega zdravnika, naj vam 23

svetuje, s kom bi se o tem lahko pogovorili.



Ce ste odgovorili pritrdilno,
s kom bi se o tem bili
pripravljeni pogovoriti?

Moznih je vec odgovorov,
oznacite vse, ki se vam zdijo
ustrezni*

O
O
O

O

Oo0Oooad
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Specialist za PAH
Drugi specialisti

DruZinski oziroma
osebni zdravnik/
Splosni zdravnik

Psihoterapevt/
Medicinska sestra

ZdruZenje bolnikov
Drugi bolniki s PAH
Partner/-ka

DruZina oz. prijatelji

Drugi

Ni potrebno/nujno

VASE POTREBE PO INFORMACIJAH

O katerih temah bi Zeleli pridobiti ve¢ informacij?

DATUM IZPOLNJEVANIJA:

INFORMACHE

DA, ZDA)

DA, KASNEJE

Bolezen (simptomi, prognoza)

O

O

Specialisti in zdravniki, ki se
ukvarjajo s PAH

Moznosti zdravljenja / zdravila za PAH

Kontrolni pregledi, vklju¢no z razporedom
terminov in namenom le-teh

Usklajevanje dela in oskrbe

Finan¢ne posledice bolezni

ool ool o

ooy g ol g

ool oo oo

Administrativne posledice bolezni
(subvencija za invalidnost, zavarovanje,
potni stroski za obiske v bolnisnici)

O

O

O

Spreminjanje vlog znotraj druZine / v paru

Depresija, tesnoba in druge
Custvene posledice

MozZne posledice v spolnem Zivljenju

Potovanja (nasveti o tem, kako
organizirati potovanje)

Priporocila in zgodbe bolnikov

Kontakt drustva bolnikov

ool oo oo

oo oo oo

oo o oo

Drugo (izrecno navedite):

O

O

O

V to okence lahko zapiSete dodatne opombe:

*Ce ne veste, ali vam je predlagana zdravstvena pomo¢ na voljo, prosite vasega druzinskega ali splosnega zdravnika, naj vam

svetuje, s kom bi se o tem lahko pogovorili.



OPOMBE

V ta okvircek lahko zapisete vse obcutke, vprasanja ali teZave, ki vas zanimajo ali
skrbijo. Bolj podrobni kot ste pri opisovanju tega, kar vas skrbi, in stanju, ki to spremlja,
vecja je verjetnost, da vam bodo zdravniki, prijatelji in druzina lahko pomagali.

Ne pozabite, da vam vase ZdruZenje bolnikov s pljucno hipertenzijo (Drustvo za
plju¢no hipertenzijo Slovenije) vedno nudi pomoc in podporo. PAH ni znana bolezen,
kar pomeni, da se bolniki in njihovi negovalci soocajo s stevilnimi izzivi, ki jih vecina
ljudi ne pozna, zato bodite odlocni pri pridobivanju odgovorov na vprasanja, ki vas
zanimajo. Bodite aktivni pri iskanju pomoci in resitev.

Ne pozabite, da niste sami in da obstaja veliko ljudi, ki imajo zadovoljno Zivljenje
in hkrati skrbijo za bolnika s PAH. Tudi vam lahko uspe!
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early diagnosis ® best treatment o better quality of life ® finding a cure . % 7
> (¥d
PHA EURDPE /4 W
atients N\
European pulmonary hypertension association DRUSTVO ZA PLJUCNO

HIPERTENZIJO SLOVENIJE

www.phaeurope.org https://www.facebook.com/PljucnaHipertenzija www.actelion.com

Mednarodni anketi za bolnike in negovalce sta bila razvita pod okriljem usmerjevalnega odbora, katerega sestavljajo PAH strokovnjaki in predstavniki drustev bolnikov.
Razvoj je bil sponzoriran s strani Pharmaceuticals LTD, Svica.

Dialoski pripomotki za bolnike je bil razvit s strani PHA Europe in sponzoriran z neomejenimi nepovratnimi sredstvi podjetja Actelion Pharmaceuticals Ltd, Svica.
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