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PREDSTAVUJEME DIALOG
AKO NASTROJ
PRE OPATROVATELOV

Vysledky nedavneho medzinarodného prieskumu umoznili lepSie pochopit kazdodenné

problémy, ktorym musia opatrovatelia a pacienti s plicnou artériovou hypertenziou (PAH] Celit.
Zistenia poskytuju uzitocné nahlady pre pacientov, ich rodiny a opatrovatelov a pacientske
organizacie, ako je napriklad potreba interdisciplinarneho timového pristupu, kde profesionali z
roznych odborov pracuju spolocne, aby sa zamerali na vSetky potreby pacientov a opatrovatelov.
Tiez sme si uvedomili, Ze opatrovatelia (velmi réznoroda skupina, do ktorej spadaju partneri,
rodi¢ia, dospelé deti, sirodenci a priatelia) by mohli mat prospech z nastroja, ktory by im pomohol
identifikovat problémy alebo pocity sposobujlce znepokojenie, od medziludskych vztahov po
socialne interakcie.

Dialdg ako nastroj pre opatrovatelov* je zamerany na to, aby vdm pomohol zaznamenat, vysvetlit
a vyrovnat sa so starostlivostou o pacienta s PAH a dopadom na vase pocity, vSeobecné blaho a
kazdodenny zivot. Tento nastroj vam poskytne moznost zdokumentovat vase myslienky, pocity a
starosti v Struktlirovanej podobe, ¢o dopomoze pri diskusiach s lekarmi, rodinou, priatelmi a
dalSimi a ziskani emocionalnej podpory potrebnej pre vysporiadanie sa s pacientovou chorobou.
Dialdg ako nastroj pre opatrovatelov mozete najst na stranach 17-24.

Navyse radi poskytneme zhrnutie vysledkov z medzinadrodného prieskumu, ktory podnietil vznik
Dialégu ako nastroja pre opatrovatelov. Prieskum bol vykonany u pacientov s PAH a opatrovatelov
z Francuzska, Nemecka, Talianska, épanielska a Velkej Britanie, ktorych sme ziskali z narodnych
pacientskych organizacii v tychto krajinach. Komplexné vysledky prieskumu su pristupné na
internetovej adrese: http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-
survey/.

Dialég ako nastroj
je uréeny len pre
opatrovatelov ta-
kych pacientov,
ktori uz majd diag
nostikovanud PAH.
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UZNANIE STAROSTLIVOSTI

Starostlivost o pacienta alebo milovanej osoby s PAH je obrovskou
zodpovednostou a zistite, Ze je vela Uloh, ktoré musite vykonavat, ako napriklad
vyhladavanie informacii, koordinacia liecby, tak ako aj venovanie pozornosti
ostatnym clenom rodiny a domacnosti. M6zZe sa stat, ze tieto Ulohy budu pre vas
zvlast narocné v pripade, ak ste suUcasne rodicom aj opatrovatelom. Je
pravdepodobné, Ze budete mat pocit, Ze fyzické Ulohy, ktoré budete vykonavat
pre pacienta, vas ovplyviuju fyzicky a emocionalne. V sGcasnoti je zname, Ze
opatrovatelia potrebujd zvySent emocionalnu a psychologickd podporu. Podpora
je poskytovana roznymi zdrojmi, medzi ktoré patria odbornici na zdravotnu
starostlivost a pacientske organizacie. Je dolezité si pamatat, ze vy ako
opatrovatel nie vzdy potrebujete vediet odpoved na vsetko. Prieskum ukazal, ze
opatrovatelia by mali prospech z informacii o mnohych aspektoch PAH. Tieto sa
pohybujd od dopadu PAH na financnd situaciu domacnosti po emocionalne
nasledky PAH na vas a pacienta. Nemali by ste vahat vyhladat pomoc odbornikov
a ucit sa zo skUsenosti, ktoré poskytuju pacientske organizacie.

Informacie o progndze choroby a praktické rady, ako napriklad cvicenia pre
pacienta, pre vas mozu byt taktiez velmi uzitocné. Ak sa navySe starate o svojho
partnera, tiez moZete potrebovat informacie o moznych zmenach v sexualnom
Zivote.
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P UCNA ARTERIOVA
HYPERTENZIA (PAH)

PAH predstavuje zvySeny tlak v plicnych cievach, ktory moze viest k zlyhaniu
srdca. Pri PAH sa zuZuju alebo aj upchavaju cievy v plucach, ¢o sposobuje, Ze srdce
musi tazsie pretlacat krv cez plicne riecisko do celého tela. Toto zvycajne vedie k
priznakom, akymi su dychavi¢nost, Unava, pocit na odpadnutie a v niektorych
pripadoch bolest v hrudi. Tieto sa mo6zu dalej prehlbovat s postupujicim ochorenim.
Vyraz “funkcéna trieda” sa Casto pouZziva na popis toho, ako vyrazne tieto priznaky
obmedzuju ludi s PAH. Funkcna trieda | znamena minimalne obmedzenia a
postupuje do funkénych tried II, Il a IV, z ktorych kazda predstavuje vacsie
obmedzenie pacientovej schopnosti fungovat.

Pocet ludi, u ktorych sa PAH prejavi sa pohybuje medzi patnastimi az
patdesiatimi na milion. PAH sa casto vyskytuje u jednotlivcov, ktori maju
niektoré zakladné ochorenia ako napriklad chorobu spojivového tkaniva (napr.
systémova sklerdza), chorobu pecene, infekciu HIV alebo vrodenu chorobu
srdca. Vo velmi zriedkavych pripadoch méze byt PAH zdedena.

V poslednych rokoch doslo k znaénému pokroku vo vyvoji liecby pre zvladanie
PAH, s cielom zlepSenia priznakov a pacientovho kazdodenného Zivota a
vytvorenia lepSej kvality Zivota. Sicasné metddy lieCby umoznuju pacientom zit
plnohodnotny Zivot.

DetailnejSie informacie o PAH su dostupné na nasledujucich internetovych
strankach:

www.phaeurope.org | www.phassociation.uk.com | www.phassociation.org



DOPAD PAH NA KAZDO-
DENNY ZIVOT - VYSLEDKY
MEDZINARODNEHO
PRIESKUMU

Medzinarodny prieskum, ktory prebehol v roku 2011, bol zamerany na ziskanie vacsieho
mnoZstva informacii o spdsoboch, akymi PAH ovplyviuje Zivoty pacientov a ich opatrovatelov
v oblastiach mimo fyzickych priznakov. Ako m6zeme vidiet na Obrazku 1, prieskum sa za-
meral na Styri hlavné oblasti, z ktorych klicové vysledky su popisané nizSie.

Obr. €. 1: Oblasti, na ktoré bol prieskum zamerany
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FYZICKY A PRAKTICKY
DOPAD PAH

“Vzal som si na starosti vela domacich prac. Cistim
okna, vysavam a varim, pretoze Clovek, o ktorého
sa staram to uz nie je schopny robit.”

(Opatrovatel)



Starostlivost o pacienta vads moze fyzicky
vyCerpavat, o moézZe byt eSte horsie, ak ste
vo vySSom veku alebo mate vlastné zdravotné
problémy. Prieskum ukazal, Ze viac ako polovica
opatrovatelov pocitovala v dosledku starostlivosti
o pacienta ‘velmivyznamny’ negativny dopad na ich
kazdodenny zivot; napriklad mnohi sa Castejsie citili
vyCerpani z dévodu vacsieho mnoZstva povinnosti.
Priblizne polovica opatrovatelov mala vacsie
mnozstvo povinnosti (napr. domace prace alebo
potrebu niedo zabezpelit], ktoré boli predtym
vykonavané pacientom; mnoho opatrovatelov
odpovedalo, Ze boli nuteni svoj Cas si lepSie
zorganizovat (Obrazok 2). Prieskum tieZ odhalil,
ze takmer tretina opatrovatelov musela v désledku
starostlivosti o pacienta s PAH skoncit s pracou
alebo zmenit pracovné podmienky. Toto malo
Obr. €. 2: Zmeny v Zivote opratrovatela ako dosledok
vplyvuPAH

Som zapojeny do domacich prac

[of jSi im na

Viac zapojeny do uloh, ktoré boli
pod partnerovym vedenim

45%

Castejsie sa citim vycerpany
(kvoli povinnostiam navyse)

43%

Musim planovat rodinny Zivot podfa
jeholjej potrebam

Musim vidy vSetko planovat' a
organizovat’

Vysledky prieskumu mozete najst na:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/

znacny dopad na opatrovatelov prijem, pri¢om viac
ako tretina ohldsila zniZenie prijmu. Fyzicky dopad
PAH taktiez zasahoval aj do straty intimity, pricom
takmer tri Stvrtiny opatrovatelov, ktori st partnermi
pacientov s PAH povedali, Ze sa zhorsili ich
sexualne vztahy. Toto ma na svedomi hlavne
pacientov zaujem 0 sex
od diagnostikovania PAH a opatrovatelov strach,
ze by mohol pacientovi chorobu zhorsit.

Otazky 1, 2, 4 a 5* v Dialégu ako
pre opatrovatelov na strane 17-22 sldZia na to, aby

nedostatocny

nastroja

vam pomohli vysvetlit, kde sa mozete stretnut
s tazkostami. Toto vdm pomoze uprednostnit to,
Co je pre vas dolezitejSie a tiez pri komunikacii
pristusnikmi,
pacientskymi organizaciami a dalSimi relevantnymi

so  zdravotnikmi,  rodinnymi

skupinami ako s socialne sluzby a obecné rady.

ZlepSenie prehladu o tom ako starostlivost
o pacienta s PAH ovplyviuje vase
kazdodenné ¢innosti je délezity, pretoZze vam
mbéZze pombet najst najvhodnejSie zdroje
podpory, ktoru potrebujete.

*0Odkaz ku otazke ¢. 3 Dialdgu ako nastroja moZete najst na strane 19. Otazky
4 a5 st urcené len pre opratrovatelov, ktori st zaroven aj partnermi pacienta.
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SOCIALNY VPLYV
PAH

“UZ nemam ziadne konicky, kedze to uz nie je
mozné... Zaplna mi to vSetok Cas. Starostlivost
0 pacienta vam zaberie cely den.” (Opatrovatel)



Ako opatrovatel mozete mat pocit, Ze vas svet sa
v dosledku casu, ktory stravite staranim sa
PAH, zistil,
Ze opatrovatelia stravia polovicu Casu starostlivostou
o niekoho s PAH. V désledku tohoto sa tretina
opatrovatelov
vyClenend a z tejto skupiny, to 61% pocitovalo ako
vyrazny dopad na ich kazdodenny Zivot (Obrazok 3).
Pocit izolovanosti sa najviac prejavoval medzi

o niekoho s zUzil.  Prieskum

citila socialne izolovana alebo

opatrovatelmi, ktori sa starali o pacientov
s idiopatickou PAH a u opatrovatelov, ktori boli
nuteni pracu ukoncit alebo zmenit pracovné
podmienky. Berlc do Gvahy, Ze PAH casto nie je
na pacientovi viditelna, rodina, priatelia a Sirsia
komunita maju Casto problémy pochopit tazkosti,
ktoré tato choroba spdsobuje. Prave toto sa ukazalo
izolovanosti  u

ako hlavna

opatrovatelov.

pri¢ina  pocitov

Uz len rozoznanim takychto pocitov ste
na ceste k rieSeniu mnohych problémov.
Pamatajte, Zze nie ste sami a ze je vela ludi
schopnych plne porozumiet’ vasim pocitom,
pomdct vam a podporit’ vas.

Otazka 6 Dialégu ako néstroja pre opatrovatelov
na strane 23 vdm pomoézZe rozoznat, ¢i sa citite
désledku starostlivosti

socialne izolovany v

o pacienta s PAH.

Obr. ¢. 3: Vplyv PAH na pocity izolacie opatrovatelov

velmi vyznamny
vplyv

Ziadny vplyv

ST (vplyv)skore: 1= Ziadny vplyv; 10 = vefmi vyznamny vplyv
[ ST1-3 [ST45 W STE-7 M ST8-10

Vysledky prieskumu mézete najst na:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/
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EMOCIONALNY
DOPAD PAH

“Ked Zijete s niekym, kto trpi PAH, nikdy neviete,
Co oCakavat. NetusSim, ako sa to vyvinie.” (Opatrovatel)



Prieskum nasiel aj mnohé pozitivne stranky
starostlivosti o pacienta, kde az 92% opatrovatelov
pocituje, Ze prispievaju k pacientovej kvalite Zivota a
takmer dve tretiny maju pocit, Ze ich starostlivost
zblizila s pacientom ako par alebo rodinu. TieZ sa
zistilo, Ze opatrovatelia zvykli klast pocity pacientov
pred svoje vlastné.
odpovedali,

Dve tretiny opatrovatelov

Zze boli Casto alebo velmi casto
ustarosteni kvoli svojim blizkym a takmer Stvrtina
opatrovatelov povedala, Ze sa citili byt pod stresom
pri starostlivosti o ich pribuznych a snahe plnit si
svoje dalSie povinnosti (Obrazok 4). Tieto pocity sa
posilnili s poklesom pacientove] funkénej triedy (12%

pre FT Il a aZ 29% pre opatrovatelov ludi s FT IV].

Obr. €. 4: Pocity opatrovatelov pacientov s PAH (v %)

Casto /
Vel'mi ¢asto

Obavy z budticnostiméjho i
blizkeho(n = 126) il = 66%
Citim sa pod tlakom pri staranisa o fi s
mojho pribuznéhoa pineni dalsich = L 22%
povinnostiv rodine a préci(n=124)
Mam pocit, Ze moj pribuzny si = |
vyZaduje vaESiu pomoc (n = 124) 21 2% 21%
Mam pocit, Ze nemam na vyber. ‘ 54 l 7 m 21%
121)
Mém pocit, ze by som to a!(o ‘ 074 ‘l 29 I @ “Jm 20%

lepsie(n=122) r T T T T 1
0% 20% 40% 60% 80% 100%
& Nikdy «Malokedy «Niekedy = Casto mVelmi éasto

Vysledky prieskumu mézete najst na:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/

Otazka 3 Dialégu ako néastroja pre opatrovatelov
na strane 19 je zamerand na to, aby vdm pomohla
rozpoznat tieto pocity a stane sa vasou podporou pri
diskusii o tychto problémoch so zdravotnikmi,
pacientskymi organizaciami a vasimi najblizsimi.

Taktiez sa moze stat, Ze pacient, o ktorého sa
starate prejavuje znamky alebo pocity spojené
s depresiou, ktoré mozu zdravotnici overit a odkazat
pacienta k inému odbornikovi. Ako opatrovatel
mozno budete vediet vyjadrit vas nazor na tieto
pocity a podporit pacienta pri komunikacii o nich
so zdravotnikom.

Je mozné, Ze budete tieto pocity zaZivat' aj vy,
bez toho, aby ste si toho boli plne vedomi.
Je doblezité venovat sa emocionalnym
aspektom, aby ste boli lepSi v starostlivosti

o pacienta s PAH.
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INFORMACNE
POTREBY

“Internet pouzivam Casto, ale musim takto ziskané informa-
cie dost filtrovat. Musim sa rozhodovat, ¢i su informacie,
ktoré podavam manzelke pravdivé.” (Opatrovatel)



Ako opatrovatel budete mat jedinecny zoznam
pozadovanych informacii, ktoré sa vacsinou budd
tykat emocionalnej stranky a financnych dosledkov
starostlivosti o niekoho s PAH. Prieskum ukazal, ze
opatrovatelia s v porovnani s pacientmi aktivnejsi
vo vyhladavani podrobnejSich informacii z réznych
zdrojov, ktoré nasledovne vhodne zdielaju s
pacientom. prieskum
opatrovatelia sa snazili pravidelne ziskavat co
najviac detailnych informécii o liekoch a chorobe

Celkovo ukazal, 7Ze

samotnej. Informéacie poZadované opatrovatelmi
boli velmi podobné tym, ktoré sa snazili ziskat
pacienti, avSak opatrovatelia boli viac zainteresovani
ziskavanim informacii o odbornikoch a lekaroch,
ktori boli stcastou liecby PAH, o emocionalnych
désledkoch ochorenia a financnych dopadoch.

Je dolezité, aby ste boli aj nadalej aktivni a
snazili sa hfadat pomoc zo vSetkych
dostupnych podporujucich organizacii. Mézete
zistit, Zze okrem zdravotnikov vam prave
pacientske organizacie vedia poskytnut
uzito¢né informacie v réznych témach.

~J"

V prieskume sa potvrdila délezitost pacientskych

organizacif pre opatrovatelov, kedZe vySe dve tretiny
z nich sa do nejakej pridali a kazdy Stvrty je
aktivnym clenom.

Ako opatrovatel zistite, ze zvladanie PAH je
pretrvavajuci a zlozity proces, o znamena, ze
by ste mali opakovane ziadat pisomné

informacie.

Otézka 7 Dialdégu ako néstroja pre opatrovatelov

na strane 24 obsahuje zoznam moznych tém,
o ktoré by ste mohli prejavovat zaujem. Ako
opatrovatel by ste sa nemali bat alebo citit
rozpacito, ak potrebujete tento zoznam opakovane

prejst so zdravotnikom alebo pacientskou
organizaciou.
Teraz, ked mate moznost zistit  viac

o starostlivosti o pacienta s PAH a désledkoch
kazdodenného Zivota opatrovatelov, odporicame
vam Citat dalej a odpovedat na otazky v Dialdgu ako
nastroja pre opatrovatelov. Tento ndstroj vam
pomdéze vysvetlit problémy a pocity, ktoré mozu
sposobit tazkosti v starostlivosti o pacienta s PAH,
ak sa nimi nebudete dostatocne zaoberat. Dufame,
ze tento Dialég ako nastroj pre opatrovatelov vam
umozni zit plnohodnotny Zivot popri starostlivosti o
milovanu osobu s PAH.
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DIALOG AKO NASTROJ
PRE OPATROVATELQV

INSTRUKCIE

Ucelom Dialégu ako nastroja pre opatrovatelov je pomdct vam zhromazdit vase
myslienky a pocity a nasledovne ich konzultovat s lekarmi, odbornikmi,
pribuznymi, ¢lenmi rodiny a predstavitelmi vasej pacientskej organizacie
a mozno aj s osobou s PAH, o ktoru sa starate.

Ziadna z odpovedi nie je ani spravna, ani nespravna a nie je potrebné vyplnit
vdetky z nich. Ak si pocas vyp(iania tohto nastroja budete chciet odpocinut,
pokojne tak urobte a pokracujte, ked'sa na to budete citit.

Ked navstivite zdravotnych odbornikov, lekarov alebo vasu pacientsku
organizaciu, bolo by dobré, aby ste si tento vyplneny Dialdg ako nastroj
pre opatrovatelov zobrali so sebou.



OTAZKA C. 1: POUVAZUJE PROSIM 0 ZMENACH VO VASOM KAZDODENNOM
ZIVOTE PO DIAGNOSTIKOVANI PAH 0SOBE, 0 KTORU SA STARATE.

Zaznacte prosim ramceky, podla vasho uvazenia.
KedZe je mozZné, Ze vaSe skusenosti sa v tomto ohlade m6zu menit, odpori¢ame preto, aby ste
v takom pripade vyplnili novy Dialégovy nastroj.

Datum vyplnenia:

CINNOSTI/ASPEKTY VASHO ZIVOTA  NIKDY

MALOKEDY  NIEKEDY

CASTO  VELMI CASTO

Musel/a som urobit zmeny

vo svojom kazdodennom Zivote = = - = =
ML{SII’T] sa viac venovat domacim O O O O O
pracam

Viac sa starvam o nase d]\eta/deu O O O O O
(v pripade, Ze nejaké mate)

Viac sa zapajam do planovania/

organizovania beznych cinnosti, ktoré O O | O O
predtym vykondval/a méj/moja pribuzny/a

Nas'rqdmny rozvrh planujem viac O O O O O
podla jeho/jej potrieb

P“ovcvlwem CaSt?JSIe unavu [kvqll O O O O O
vacsiemu mnoZstvu povinnosti]

Zapajam sa do spravovania liekov O O O O O
na PAH

Iné — uvedte prosim O O 0 0 0

Tento priestor pouZzite na dodato¢né poznamky

*V pripade, Ze nemate k dispozicii Ziadnu profesiondlnu pomoc, porozprévajte sa s vasim rodinnym lekarom alebo obvodnym lekdrom,

aby vam poradili koho by ste mali navstivit.

S kym by ste sa o tejte
téme najradsej
porozpravali?

Mézete oznacit viacero

moznosti.

|
|
|

ooooo

Ooag

O

Odbornik na PAH
Ini odbornici
Rodinny
lekar/obvodny lekar
Poradca/sestricka
ZdruZenie pacientov
Ini pacienti s PAH
Zivotny partner
Rodinnf
prislusnici/priatelia
Ini opatrovatelia
Dalia/iné osoba

Nie je to

nevyhnutne/potrebné
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OTAZKA C. 2: BOLA VASA SCHOPNOST PRACOVAT NEGATIVNE OVPLYVNENA
OD DIAGNOSTIKOVANIA PAH PACIENTOVI, 0 KTOREHO SA STARATE?

Aj tu plati, Ze je mozné, aby sa vaSe skusenosti v tomto ohlade ¢asom zmenili, odpori¢ame preto,
aby ste v takom pripade vyplnili novy Dialog ako nastroj pre opatrovatelov.

Datum vyplnenia:

VPLYV NA VASU SCHOPNOST PRACOVAT 0ZNACTE VASU ODPOVED
S, kym by stevsg o tejte Ano, Gplne O
téme najradsej _
porozpravali? Ano, Ciastocne O
Mézete oznadit viacero Nie, ale moje pracovné miesto/ O
mozZnosti. podmienky sa zmenili
O Odbornik na PAH Nie O
O Infodbornici Otéazka sa ma netyka, kedZe som nepracoval/a ani O
0 Rodinny pred diagnostikovanim PAH u pacienta, o ktorého sa staram

lekar/obvodny lekar
Poradca/sestricka
ZdruzZenie pacientov
Ini pacienti s PAH
Zivotny partner
Rodinnf
prislugnici/priatelia
Ini opatrovatelia
Dalgia/ina osoba

Tento priestor pouZzite na dodato¢né poznamky

ooooo

oo

O Nieje to
nevyhnutne/potrebné

18 *V pripade, Ze nemate k dispozicii Ziadnu profesionalnu pomoc, porozpravajte sa s vasim rodinnym lekarom alebo obvodnym lekarom,
aby vam poradili koho by ste mali navstivit'.



OTAZKA €. 3: LUDIA STARAJUCI SA 0 NEJAKU 0SOBU CASTO PREZiVAJU
MNOZSTVO POCITOV. STALO SA VAM, ZE STE POCITOVALI V POSLEDNOM
MESIACI NIEKTORY Z NASLEDOVNYCH POCITOV?

Datum vyplnenia:

POCITY NIKDY  MALOKEDY NIEKEDY CASTO  VELMI CASTO

S kym by ste sa o tejte
téme najradsej
porozpravali?

Citim sa pod tlakom pri starani sa
o mojho pribuzného a spliani O O O ] O
dalsich povinnosti v rodine a praci

Mézete oznacit viacero

Mam pocit, Ze moj pribuzny si moznosti.

potrebuje/mam pocit, Ze je na mne prehnane zavisly O Odbornik na PAH
O Ini odbornici

Mé&m pocit, Ze kvéli ¢asu, ktory

venujem pribuznému, nemam c&as O O O O O O Rodinny
pre seba leka’r/obvodny.lekér
Citim sa nahnevane/napéto, ked O O 0 O O g Poracvjca./sestrfcka
sa stardm o svojho pribuzného ZdruZenie pacientov

. T O Ini pacienti s PAH
Mam pocit, Ze kvoli mojmu 5. ,

. . . O Zivotny partner
pribuznému zanedbavam o7

O Rodinni

ostatnych ¢lenov O O | O O

rodiny/deti/vnicata prislusnici/priatelia

b o bud - O Inf opatrovatelia
avam sa, co bude s mojim o o m O i O Dalsia/ing osoba
pribuznym v buddcnosti
Mam pqmt, Ze mO[JG zdr’awe kvgu O O O O O
StaFOStlIVOSU ) pr‘lbuZnehO tl‘pl .................................................................
Mam pocit, e nemam dostatok stkromia, — — ..
kvoli starostlivosti o pribuzného = = - = = O Niejeto ;
Vi — T —, nevyhnutne/potrebné
am pocit, Ze sa o svojho pribuzneho O O O O O
uz Coskoro nebudem vediet postarat
Mam pq_ut,vz_e som stratil/a kontrollu O O O O O
nad svojim Zivotom odkedy sa staram
o pribuzného
Pokracovanie na dalSej strane p
*V pripade, Ze nemate k dispozicii Ziadnu profesionalnu pomoc, porozpravajte sa s vasim rodinnym lekarom alebo obvodnym lekarom, 19

aby vam poradili koho by ste mali navstivit.



S kym by ste sa o tejte
téme najradsej
porozpravali?

Mézete oznacit viacero
moznosti.

O
O
O

ooooo

oo

|

Odbornik na PAH
Ini odbornici

Rodinny lekar/obvodny
lekar

Poradca/sestricka
Zdruzenie pacientov
Ini pacienti s PAH
Zivotny partner
Rodinnf
prislusnici/priatelia
Ini opatrovatelia
Dalsia/ina osoba

Nie je to

nevyhnutne/potrebné
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LUDIA STARAJUCI SA 0 NEJAKU 0S0BU CASTO PREZiVAJU MNOZSTVO
POCITOV. STALO SA VAM, ZE STE POCITOVALI V POSLEDNOM MESIACI
NIEKTORY Z NASLEDOVNYCH POCITOV?

POCITY NIKDY  MALOKEDY NIEKEDY CASTO  VELMI CASTO

Zelam si, aby sa 0 méjho
pribuzného staral niekto iny/mam

pocit, Ze som bol/a do toho = = - = =
donuteny/a
Neviem, ¢o m&m pre svojho O O O O O

pribuzného robit

Mé&m pocit, Ze sa o svojho

pribuzného nestaram dostatocne

dobre/citim sa previnilo/myslim si, O O O | O
Ze by som to mohol/mohla robit

lepSie ako teraz

Tento priestor pouzite na dodato¢né poznamky

*V pripade, Ze nemate k dispozicii Ziadnu profesionalnu pomoc, porozpravajte sa s vasim rodinnym lekarom alebo obvodnym lekarom,
aby vam poradili koho by ste mali navstivit'.



Q OTAZKA €. 4A: DOSLO K CELKOVEMU ZNiZENIU VASHO SEXUALNEHO
VZTAHU 0D DIAGNOSTIKOVANIA PAH 0SOBE, 0 KTORU SA STARATE?

Datum vyplnenia:

VYBERTE JEDNU ODPOVED

Ano O > Pokracujte otazkou @ O tejto téme sa mozte poradit

s vasim odbornikom na PAH alebo inym zdravotnikom.

Nie O p  Pokracujte otazkou ¢. 5.

Na tlto otazku

si nezelam odpovedat P Pokracujte otazkou C. 5.

@ OTAZKA €. 4B: COMU TUTO ZMENU PRIPISUJETE?

Viaceré odpovede mézu byt pravdivé sucasne. Vyplite prosim vSetky, ktoré platia.

Datum vyplnenia:

MOZNE PRiCINY

>
z
)
z
m

M&j partner méa nizke sebavedomie/negativny telesny vzhlad

Obdvam sa, Ze m6zem mojmu partnerovi zhorsit stav

Fyzicky toho nie je z dévodu PAH schopny/a

Stratil/a som zaujem od diagnostikovania PAH

MGj partner stratil zdujem od diagnostikovania PAH

Strach z tehotenstva

Pritomnost nejakej inej choroby/choréb okrem PAH

o |ojoooooo
O |jooooooo

Iné - uvedte prosim:

Tento priestor pouZite na dodatocné poznamky

*V pripade, Ze nemate k dispozicii Ziadnu profesionalnu pomoc, porozpravajte sa s vasim rodinnym lekarom alebo obvodnym lekdrom,

aby vam poradili koho by ste mali navstivit.

S kym by ste sa o tejte
téme najradsej
porozpravali?

Mézete oznacit' viacero

moznosti.

|
|
|

ooooo

Ooag

O

Odbornik na PAH
Ini odbornici
Rodinny
lekar/obvodny lekar
Poradca/sestricka
Zdruzenie pacientov
Ini pacienti s PAH
Zivotny partner
Rodinnf
prislusnici/priatelia
Ini opatrovatelia
Dalgia/ina osoba

Nie je to

nevyhnutne/potrebné
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S kym by ste sa o tejte
téme najradsej
porozpravali?

Mézete oznacit viacero
moznosti.

O Odbornik na PAH

O Inf odbornici

0 Rodinny
lekar/obvodny lekar
Poradca/sestricka
ZdruzZenie pacientov
Ini pacienti s PAH
Zivotny partner
Rodinnf
prislusnici/priatelia
Ini opatrovatelia
Dalgia/ina osoba

ooooo

oo

O Nieje to
nevyhnutne/potrebné
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OTAZKA €. 5: POCITILI SME ZMENU V INTIMNOM VZTAHU S VASIM

PARTNEROM ODKEDY BOL DIAGNOSTIKOVANY S PAH?

Datum vyplnenia:

VAS INTIMNY VZTAH

ANO

Citim, Ze nas vztah je menej blizky

Mam problém vyjadrit svoje pocity

Mam pocit, Ze m6j partner vo mne vidi opatrovatela viac ako partnera

Nevadi mi, ze doslo k zniZeniu nasej interakcie a na tdto
tému sme sa uz s partnerom rozpravali

O |og|o

OoWoolo

Chcel/a by som prejavovat naklonnost inym spésobom
[bozkavanie, tulenie, atd')

O

Iné - uvedte prosim:

Tento priestor pouZzite na dodato¢né poznamky

*V pripade, Ze nemate k dispozicii Ziadnu profesionalnu pomoc, porozpravajte sa s vasim rodinnym lekarom alebo obvodnym lekarom,

aby vam poradili koho by ste mali navstivit'.



OTAZKA €. 6: CiTILI STE SA IZOLOVANE POCAS STAROSTLIVOSTI 0 0SOBU DI-
AGNOSTIKOVANU S PAH? AK ANO, TATO CAST VAM POMOZE ZAMERAT SA NA
PRICINY TAKYCHTO POCITOV.

Opat plati, Ze opakované monitorovanie tychto pocitov méze poméct predist ich vymknutiu sa spod kontroly.

Datum vyplnenia:

PRICINY PRE POCIT IZOLOVANOSTI  NIKDY ~ MALOKEDY NIEKEDY CASTO  VELMI CASTO
Nedostatok pochopenia ochorenia

osobou s PAH, o ktory sa staram = . - = =
Nedostatok pochopenia ochorenia

nasimi priatelmi/kolegami/rodinou/ O O O O O
detmi/vnucatami

Nevdostatok rohgpen\a 0chpren|a O O O O O
girsou spolo¢nostou/komunitou

MG6j nedostatok empatie/stcitu voci

stavu méjho pribuzného s PAH = = - = =
Je pre mria z{oztlte pc.>de‘ht sa o O O O O O
s mojimi/nasimi pocitmi s ostatnymi

Je pre mna zlozité podelit sa s mojimi/

nasimi pocitmi s odbornikmi na PAH/ = = - = =
zdravotnikmi

Je pre mfia zloZité prejavit svoje O O O O O
pocity

Fak’t, Ze toto ochorelrwle nie je vwld|telne O O O O O
[volne pozorovatelné pre ostatnych)

Casto sa stretavam so zamiefianim

PAH s beznou hypertenziou = = - = =
Iné — uvedte prosim: O O O O O

Tento priestor pouZite na dodatocné poznamky

*V pripade, Ze nemate k dispozicii Ziadnu profesionalnu pomoc, porozpravajte sa s vasim rodinnym lekarom alebo obvodnym lekdrom,

aby vam poradili koho by ste mali navstivit.

S kym by ste sa o tejte
téme najradsej
porozpravali?

Mézete oznacit viacero
moznosti.

|
|
|

ooooo

Ooag

O

Odbornik na PAH
Ini odbornici
Rodinny
lekar/obvodny lekar
Poradca/sestricka
ZdruZenie pacientov
Ini pacienti s PAH
Zivotny partner
Rodinnf
prislusnici/priatelia
Ini opatrovatelia
Dalia/iné osoba

Nie je to

nevyhnutne/potrebné
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S kym by ste sa o tejte
téme najradsej
porozpravali?

Mézete oznacit viacero
moznosti.

O Odbornik na PAH
O Infodbornici

0 Rodinny
lekar/obvodny lekar
O Poradca/sestricka
[0 ZdruZenie pacientov
O Ini pacienti s PAH
O Zivotny partner
O Rodinni
prislusnici/priatelia
O Inf opatrovatelia
O Dalsia/iné osoba

O Niejeto
nevyhnutne/potrebné
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OTAZKA C. 7: 0 KTORYCH TEMACH BY STE CHCELI ZiSKAVAT VIAC

PODROBNEJSICH INFORMACIi?

Datum vyplnenia:

INFORMACIE 0 TEME ANO, TERAZ

ANO, ALE NESKOR

NIE

Ochorenie [priznaky, prognézy)

O

O

Odbornici a lekéri zapojenf
do liecby PAH

MozZnosti lie¢by/lieky uréené na lie¢bu PAH

Ich vedlajsie Ucinky, kedy ich prijmat a na o
presne su urcené

Ako si naplanovat ¢as na pracu a Ulohu opatrovatela

Financné dosledky ochorenia

ool o |g) g

oo oo o

ool o gl oo

Administrativne désledky ochorenia (Invalidné
naroky, poistné krytie, preplatenie cestovného pri
doch&dzani do nemocnice)

O

O

O

Zmena Ulohy v rodine/vztahu

Nebezpecenstvo depresie a iné
emocionalne nasledky

MoZné zmeny v intimnom vztahu

Cestovanie (Tipy ako umoznit cestovanie)

Ohlasy a pribehy pacientov

Kontakt na pacientske organizacie

ojgjg|jg| o |o

Ooooo oo

oojgg| oo

Iné — uvedte prosim:

O

O

O

Tento priestor pouzite na dodato¢né poznamky

*V pripade, Ze nemate k dispozicii Ziadnu profesiondlnu pomoc, porozprévajte sa s vasim rodinnym lekarom alebo obvodnym lekérom,

aby vam poradili koho by ste mali navstivit'.



POZNAMKY

Pouzite prosim tuto cast na spisanie akychkolvek pocitov, otdzok alebo
problémov, ktoré sa vas tykajd. Cim presnejéie popisete vade pocity, ktoré zaZivate
a stavy, ktoré ich sprevadzaju, tym je vyssia Sanca, Ze vam lekari, priatelia a rodina
budu vediet pomoct.

Pamatajte prosim, Ze vase pacientske zdruZenie je tu vzdy pre vas, aby vam
pomohlo a podporilo vas. PAH nie je vSeobecne znamou chorobou a pacientia
ich opatrovatelia sa s tretavaju s mnohymi tazkostami, o ktorych vacsina ludi
ani netusi. Preto je potrebné byt neodbytny pri ziskavani odpovedi na otazky a
rieSeni problémov, ktoré vas trapia. Budte aktivni pri vyhladavani pomoci.

Pamatajte, Ze nie ste sami a Ze je vela ludi, ktori Ziju plnohodnotné Zivoty, zatial
o sa staraju o pacienta s PAH. Vy mézte Zit tieZ!
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PHA EURYPE / . acreuion

Eurcpean pulmonary hypertensicn association

www.phaeurope.org www.actelion.com

Medzinarodny pacientsky a oSetrovatelsky prieskum bol vykonany pod dohladom riadiaceho vyboru, skladajiceho sa z pah odbornikov a zastupcov pa-
cientskych organizacii.

V§voj bol sponzorovany actelion pharmaceuticals ltd, Svajciarsko.

Dialég ako nastroj pre pacienta bol vyvinuty pha eurdpe a bol sponzorovany grantom od spolognosti actelion pharmaceuticals ltd, Svajéiarsko




