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PREDSTAVENIE DIALOGU
AKO NASTROJA PRE
PACIENTQV

Vysledky nedavneho medzinarodného prieskumu zlepsili nase chapanie
kazdodennych tazkosti, ktorym celi pacient s plicnou hypertenziou. Vysledky
nam priniesli uzito¢ny nahlad do Zivota pacientov, ich rodin, oSetrovatelov a
pacientskych zdruzeni. Ziskali sme informacie o potrebe interdisciplinarneho
pristupu, kde odbornici z roznych odborov Gzko spolupracuji a spolocne riesia
vSetky potreby pacientov, nielen fyzické komplikacie. Taktiez sme si uvedomili,
Ze pacienti by mohli ziskat mnoho od nastroja, ktory by im pomohol identifikovat
ich problémy a emacie, ktoré im stazuju zivot v oblasti od medziludskych vztahov
az po financné problémy a socialnu interakciu.
Dialég ako nastroj pre pacientov je uréeny na pomoc s objasnenim,
akceptovanim a vyrovnanim sa s PH a s jej vplyvom na emécie, celkovi pohodu
a kazdodenny zivot. Tento ndastroj umozni pacientovi zaznamenat svoje
myslienky, pocity obavy v Strukturovanej forme, ktord mu pomoze zlepsit Dialdg ako nastroj je
diskusiu s lek&rmi, rodinami, priatelmi a oSetrovate(mi a ziskat tak emocionalnu :;f;?::t\g/hﬁg:;mpz
podporu potrebnu v boji s chorobou. Dialdg ako nastroj pre pacientov je blizSie bola diagnéza stano-
popisany na stranach 10a 11. Vens:
Okrem toho, sme radi, ze vam modzeme poskytnut sihrn vysledkov
medzinarodného prieskumu, ktory podnietil vyvoj dialégu ako pacientskeho
nastroja. Prieskum bol realizovany v spolupraci s pacientmi s PH a ich
opatrovatelmi z Franclzska, Nemecka, Talianska, §panielska a Velkej Britanie,
ktorych sme ziskali z narodnych pacientskych organizacii. Komplexné vysledky
prieskumu sd k dispozicii na adrese: http://www.phaeurope.org/projects-

activities/pah-patient-and-carer-survey/).
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P UCNA ARTERIOVA
HYPERTENZIA (PAH)

PAH je ochorenie spojené s vysokym krvnym tlakom v plicnych cievach, ktoré
moze viest k srdcovému zlyhaniu. Pri PAH sa tepny v plicach zuzujd az do takej
miery, Ze sa upchavaju, o stazuje srdcu pumpovat dostatocné mnozstvo krvi do
celého tela. To moZe zvycajne viest k priznakom, ako je dychavi¢nost, inava, pocity
omdletia alebo slabosti a v niektorych pripadoch aj bolesti hrudnika. Cim je
choroba v pokrocilejSom Stadiu tym su jej priznaky vyraznejsie.

Pojem ,funkéna trieda” sa Casto pouZiva na opisanie toho, ako intenzivne
priznaky choroby obmedzujd pacienta s PH. Funkcna trieda | naznacuje minimalne
obmedzenia a prechadza casom do funkcénych tried Il, lll a IV, pricom kazda z nich
predstavuje stale vdcsie obmedzenia v plnohodnotnom Zivote pacienta.

PAH sa vyskytuje v priemere u 15-50 (udi na jeden milién obyvatelov. PAH je
Castejsia u jedincov, ktori maju urcité ochorenia. Ide o ochorenia spojivového
tkaniva (napr. systémova sklerdzal, ochorenia pecene, HIV infekcie alebo vrodend
srdcovl chorobu. Vo velmi zriedkavych pripadoch moze byt PAH dedicna.

V poslednych rokoch sme zaznamenali vyznamny pokrok vo vyvoji lieCby PAH,
ktorej cielom je zlepSenie symptomov a zabezpecenie lepSej kvality Zivota pre
pacienta s PH. Dnesna lie¢ba umoziuje mnohym pacientom spokojne Zit ich
kazdodenny Zivot s PH.

Viac informacii o PAH ziskate na nasledujucich strankach:
www.phaslovakia.org | www.phaeurope.org | www.phassociation.org
phassociation.uk.com | www.phassociation.org



VPLYV PAH NA KAZDO-
DENNY ZIVOT: VYSLEDKY
MEDZINARODNEHO
PRIESKUMU

Medzinarodny prieskum sa uskutocnil v roku 2011 a bol zamerany na identifikaciu vplyvov PAH

na Zivoty pacientov a ich opatrovatelov. Jeho cielom bolo rozpoznat problémy v inych ako len fy-
zickych aspektoch choroby. Ako je vidiet na obrazku 1, prieskum sa zameral na 4 hlavné oblasti,
pricom jeho zavery v jednotlivych oblastiach budu rozpisané v nasledujucich ¢astiach dokumentu.

Obrazok 1: Oblasti zamerania prieskumu

Fyzicky a
prakticky

Vplyv PH

Informacné
potreby

Socialny

Emocionalny
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FYZICKY A PRAKTICKY
VPLYV PAH

“PAH by som opisal ako cestovanie v aute,
ktoré nejde rychlejSie ako 10km/h.” (pacient)



Vykondvanie beznych aktivit moze byt fyzicky velmi
narocné. Prieskum ukazal, Ze aZ 56% pacientov
pocitovalo vyrazne negativny vplyv PAH na ich kazdo-
denny Zivot. NajcCastejsie uvadzali v prieskume
¢innosti ako su: vykonavanie domacich prac alebo
prechadzky (obr. 2). Pacienti tiez oznacili velké
tazkosti pri chodeni po schodoch a negativny dopad
na schopnost pracovat, cviCit, schopnost socializacie
a cestovania (obr. 2).

Znacny pocet respondentov uviedlo, Zze PAH ma
vyrazny vplyv na pracu a zamestnanie, znizenie rodin-
nych prijmov. Mnoho pacientov si vSimlo zhorSenie in-
timnej stranky Zivota a sexualnych vztahov. Toto
zhorsenie bolo prisudzované hlavne nizkemu sebave-
domiu alebo fyzickej neschopnosti zapojit sa do tychto
vztahov. Ostatni pacienti vyjadrili neustale obavy zo
zhorsenia zdravotného stavu alebo z tehotenstva.

Otazky 1 a 2 Dialégu ako nastroja (strana 16 a 17)
su cielené na identifikaciu tazkosti, o ktorych
mozete neskor diskutovat s vasim lekarom,
sestrickou, rodinnym prislusnikom/oSetrovatelom
alebo pacientskym zdruZenim. Vase odpovede
mozu tiez pomdct pri objashovani a

Zvysenie povedomia o PAH ma vplyv aj na vas
kazdodenny zivot. Ilde o vyznamny krok, ktory
vam prinasa dostupné zdroje potrebnej podpory.

\r—‘

uprednostiovani problémov, ktoré su pre vas
dolezité.
Obr. 2: Schopnost pacientov s diagnostikovanou

PAH vykonavat nasledujlce ¢innosti (v %)

FYZICKE AKTIVITY

Sporticvicenie

2 30 25 42
Chedeego et [T

Zamestnanie/praca | R 48
SOCIALNE AKTIVITY

Vol'ny ¢as a kulturne aktivity m
Hra so svojimi det'mi/ vnuéatami

OTAZKY VZTAHOV
Intimita s partnerom = ¢ 40 12 1

Byt pinohodnotnym partnerom | ML SNECEN

17 41 29

Domace prace

KAZDODENNE AKTIVITY

Sprchovanie sa
Varenie

P Ve

\y 5
s obéasnymi vefkymi
tazkostami tazkostami a je
nutna

vk
vy

\y avani
bez
problémov

Vysledky prieskumu st dostupné na: 7
http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/



SOCIALNY VPLYV
PAH

“Myslia si, ze sme jednoducho lenivi. Nechapu, Ze
aj ked sa snazim akokolvek, proste to nedokazem,
nevladzem vykonat” (pacient).



Rozhovory s niektorymi pacientmi preukazali, ze
ich svet sa v dosledku ochorenia zuzil. Ich zdravotny
stav vyrazne obmedzuje ich aktivity mimo domova.
Pre mnohych je ich socialna rola, ktord kedysi za-
stavali ako priatel, kolega alebo spoluhrac dplne
oslabena az priam zni¢ena. PAH vplyva jednak na
volnocasové a kultdrne aktivity, ako aj na ¢as traveny
s priatelmi a pribuznymi. Respondenti odpovedali,
Ze pocit izolacie bol pre mnohych vysledkom PAH.
Tento pocit Casto nie je jasne navonok viditelny, preto
sa stretdvaju s nepochopenim ostatnych (Obr. 3.
Mnohi oznacili, Ze pocity nedostatocného pochope-
nia zo strany rodiny a priatelov st hlavnym faktorom
vplyvajicim na ich medziludské vztahy.

Obr. ¢. 3: Priciny pocitov izolacie

Priéiny pocitu izolacie

»Neviditefnost* PAH 7%

Nedostatok pochopenia ze
strany &iréej verejnosti / mojej
kemunity

50%

Casta zamena s beZnou o
hypertenziou 43%
Nedostatok pochopenia PAH ©

P . k 41%
mojimi priateFmi / kolegami

Nedostatok empatie 259,

Nedostatok pochopenia 2

0,
PAH mojou rodinou I

Otazka 3 Dialégu ako néstroja na strane 18 je za-
merana na pocity izolacie. Rozpoznanie tychto po-
citov ¢asto vedie k jednoduchsiemu rieSeniu citovych
problémov.

Ak mate pocit, Ze potrebujete pomoc s rieSenim emo-
cionalnych problémov spojenych s vasou chorobou,
nevahajte kontaktovat pacientske zdruzenie alebo
odbornika, ktori vam radi pomézu a poradia. Ako
ukazali vysledky prieskumu, pacienti trpia emocional-
nou uzkostou, ktora je spdsobena ich zdravotnym
stavom.

Vysledky prieskumu st dostupné na:
http://www.phaeurope.org/
projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/
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EMOCIONALNY
VPLYV PAH

“Nie je to dobry pocit — byt zavislym na ostatnych.
Neustale Ziadat’ ostatnych o pomoc je neprijemné.
Citite sa zle, ako druhotriedny ob&an. ”

Pacient s PAH



Fyzické, praktické a socidlne zmeny, ktoré spre-
vadzaju PAH mozu viest k celému radu negativnych
emacii. Pacienti ¢asto zazivaju strach, pocit viny,
stratu libida, rovnako ako pocity zbyto¢nosti, bezcen-
nosti, rozpaky a sklamanie. Ako vyplyva z vysledkov
prieskumu, urcite nie ste sam kto zaZiva takéto po-
city.

Frustracia a hnev boli najcastejSie uvadzanymi
emaciami (Obr. 4). Tieto pocity mézu byt spojené s
depresiou a hoci vacsina pacientov v prieskume
neuviedla, Ze pocituju depresiu, avsak mnoho z nich
zaziva pocity izolacie, beznadeje a pocit, Ze Zivot
straca zmysel. Je preto potrebné poznat priznaky
spojené s depresiou a ziskat tak v pripade potreby
nevyhnutnu podporu.

Emocionalna podpora (v niektorych pripadoch i
psychologicka alebo aj psychiatrickd podpora) je
preto velmi dolezita pri prekonavani a vysporiadani
sa s tymito pocitmi. 42% pacientov v prieskume
uviedlo, Ze emocionalna podpora bola najefektiv-
nejSie poskytovana zo strany ich rodiny, zatial co
29% pacientov uviedlo svojich opatrovatelov. Posky-
tovatelia zdravotnej starostlivosti a pacientske
zdruzenia zohravaju vyznamnu Ulohu ako podporné
skupiny. 30% pacientov v prieskume uviedlo, Ze
zdruZenie pacientov im poskytlo emocionalnu pod-
poru.

Hoci fyzické dopady PAH sU vasou hlavnou
starostou, pocity nie s druhoradé. S vedomim, ze
v tom nie ste sami, nedavate priestor negativnym
pocitom ako su frustracia, stres, beznadej, zl4

PAH je komplexné ochorenie. Je délezité, aby
sa prihliadalo aj na emocionalne aspekty
ochorenia, nakolko psychicka pohoda je nevyh-
nutna pre zefektivnenie lieCby.

nalada a nedostatok sebavedomia. Otazka 4 Di-
alégu ako néastroja pre pacienta (str. 19) védm
pomoze premyslat o svojich pocitoch a povzbudzuje
vas, aby ste o nich diskutovali so zdravotnikmi, pa-
cientskym zdruzenim a s vasimi najblizsimi. Otvore-
nou diskusiou o svojich pocitoch s ludmi okolo vas
docielite to, Ze vas budu lepsie chapat a silnejsie
podporovat. podpora
najblizSich, poradenstvo a z ¢asu na Cas lekarska
terapia vdm mozu Uspesne pomoct prekonat depre-

Emocionélna vasich

siu a s nou suvisiace problémy.

Obr. €. 4: Frekvencia pocitovanych emécii uvedena
pacientmi za obdobie posledného mesiaca (v %)

Casto/
Velmi casto

Pocity frustracie =
(n = 303) 35%

Pocity nepochopenia
(n=303)

Pocit nedostatku nads$enia z
¢innosti, ktoré ma v
minulosti napinali (n = 308)
Pocity hnevu

(n=311)

26%

26%

" 24%
100%

0% 20% 40% 60% 80%
« Nikdy «Malokedy m Niekedy
u Casto mVelmi Easto

> Vyznamna vzorka respondentov oznaéila aj pocity spajané s depresiami ako su

Vysledky prieskumu dostupné na:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/
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INFORMACNE
POTREBY

,Pacientske zdruzenia su neustale v kontakte s pa-
cientmi a pravidelne ich informuju o novinkach v oblasti
lieCby.“ (pacient)



Pacientiv prieskume uviedli, Ze chcU byt priebezne
informovani o stave svojho ochorenia. Hlavné
informacné potreby st uvedené na obrazku 5 a su
zamerané na chorobu a jej lieCbu. Ide totiZ o témy,
o ktoré sa vacsina pacientov pri stanoveni diagnézy
zaujima.

Pacientsky prieskum poukazal na nedostatocnd
informovanost emocného vplyvu choroby na pa-
cientov, kedze informéacie su podavané v Case zis-
tenia diagndzy a vtedy sa hlavny doraz kladie na
fyzicky aspekt ochorenia. V désledku toho je emo-
cionalna stranka vplyvu ochorenia casto pre-
hliadana.

Presnejsie povedané, vyse tretina zicastnenych
pacientov v prieskume odpovedala, Ze si vyZaduju
viac informéacii o emocionalnych désledkoch PH.
Priblizne rovnaky podiel pacientov by sa rad
dozvedel o skusenostiach inych pacientov, pricom
niektori chceli informécie o pacientskom zdruZeni.
Prieskum ukazal dblezitost informécii. Vhodné je
vSsak poskytovat informécie postupne na viacerych
stretnutiach, aby sa pacient necitil zavaleny
mnoZzstvom informacii.

Otazka Cislo 5 v Dialogu ako nastroja pre pacienta
(strana 20) vdm pomédZe premysliet si oblasti, v
ktorych by ste chceli vylepsit vasu informovanost.

Teraz, ked' ste sa dozvedeli viac o vplyve PAH na
kazdodenny Zivot druhych, odpori¢ame vam, aby
ste pokracovali dalej a zodpovedali si otazky v Di-
alogu ako nastroja pre pacientov. Tieto otazky vam
pomozu pochopit vplyv PAH na vas kaZzdodenny

Zivot. Majte prosim na pamati, Ze vacsina pacientov
bude zazivat urcité problémy a pocity, avsak kazdy
ich bude riesit inym spésobom. Ddfame, Ze Dialdg
ako néstroj pre pacienta vdm pomoze zlepSit Zivot
s PH.

Je délezité, aby ste sa nehanbili a ziadali si in-
formacie, ktoré vas zaujimaju. Nielen lekari a
sestricky, ale aj pacientske zdruzenia pred-
stavuju velmi délezity zdroj informacii.

\r—‘

Obr. ¢. 5: Hlavné informacné potreby pacientov
s PAH

Informacné potreby

Informéacie o moznostiach liecby/
o liekoch

Informacie o administrativnych
0

désledkoch choroby

Informacie o moznostiach cestovania

Informacie o chorobe

Vysledky prieskumu dostupne na:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/
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DIALOG AKO NASTROJ
PRE PACIENTA

INSTRUKCIE

Ulohou Dialégu ako nastroja pre pacienta je poméct vam zozbierat a usporiadat
svoje myslienky a pocity tak, aby ste boli schopni sa pohotovo a rozhodne poradit
so svojim lekarom, inymi odbornikmi, opatrovatelmi, pribuznymi alebo s vasim
zdruzenim pacientov.

Neexistuju tu Ziadne spravne alebo nespravne odpovede. NevyZaduje sa od vas

vyplhat vSetky otazky. Ak potrebujete pauzu pri odpovediach na otazky, nevahajte.
Pokracujte dalej ked budete pripraveni.

Ak si to zelate, moZzete si vyplneny dotaznik priniest so sebou k svojmu lekarovi,
sestre alebo zdruzeniu pacientov, aby vam pomohli v diskusii.



OTAZKA €. 1: MALA PH NEGATIVNY VPLYV NA NASLEDUJUCE AKTI-
VITY/ASPEKTY VASHO ZIVOTA?

Prosim oznacte v tabulke aktivity, ktoré boli vo vasom pripade ovplyvnené
PH.

Va$e skusenosti sa v tejto oblasti méZzu menit, preto vam odpori¢ame, aby ste si sledovali a zaznamenavali jednotlivé vplyvy
PH (pouzitim novej kopie dialégu ako nastroja pre pacienta).

Datum vyplnenia:

ASPEKTY/AKTIVITY NIKDY ~ MALOKEDY NIEKEDY  CASTO VELMICASTO
Obliekanie sa, sprchovanie O O O O [}
K’ratke prechadzky/ O O O O O
vystup po schodoch

Volnoca§oye a ku.Lturne'cmnost‘\ O O O O O
[napr. navéteva kina, muzea atd')

Domdce prace/ varenie

Navétevy pribuznych/ priatelov

lea 50 svojimi detm}/\{nu-ct:atam/ . O O O O
vypomoc s ich domacimi Glohami

Plnenie ulohylmanzela/manzelky/partnera‘:| O 0 O O
v osobnom vztahu

Schopnost plnohodnotnej intimity O O | O O
Sexuélne vztahy O O | O O
[[A%( sa vas to tyka) Ako Zena sa O O 0 O O
obavam, Ze otehotniem

Bezné nakupy jedla v obchode O O | O O
Cestovanie/dovolenka O O O O O
Cvicenie O O O O O
Schopnost udrZiavat si svoje konicky O O | O O
Zapajanie sa do obvyklych O O O O O

nabozenskych zvyklosti

Tento priestor vyuZzite na komentare

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

Ak méte pocit, Ze PAH
ma na vas negativny
vplyv, s kym by ste sa o
tom rozpravali? MoZete
oznacit viacero
moznosti.

[0 Odbornik na PAH
O Inf odbornici

O Rodinny lekéar/ob-
vodny lekar

O Poradca/sestricka
O Zdruzenie pacientov
O Inf pacienti s PAH
O Zivotny partner

O Rodinni
prislusnici/priatelia
O Inf (bliz8ie uviest)

O Nie je to nevy
hnutné/potrebné
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OTAZKA €. 2: ZHORSILA SA VASA SCHOPNOST PRACOVAT, ODKEDY VAM
BOLA DIAGNOSTIKOVANA PAH?

Vase skusenosti sa v tejto oblasti méZu menit, preto vam odporicame, aby ste si sledovali a zaznamenavali jednotlivé vplyvy PH
(pouzitim novej kopie dialégu ako nastroja pre pacienta).

Datum vyplnenia:

MA PAH VPLYV NA VASU SCHOPNOST PRACOVAT  PROSIM 0ZNACTE PRISLUSNU ODPOVED
Ano O

Ak mate pocit, Ze PAH
ma vplyv na vasu
schopnost pracovat, Ciastocne ano
s kym by ste sa o tom
rozpravali? MoZete
oznacit viacero
moznosti. Nie

Nie, avsak zmenili sa moje pracovné podmienky/
zamestnanie

[ Odbornik na PAH Otazka sa ma netyka, nakolko som pred stanovenim
diagnoézy este nepracoval

oo oo

O Ini odbornici
O Rodinny lekar/ob- Tento priestor vyuZite na komentére
vodny lekar

O Poradca/sestricka

[ ZdruZenie pacientov

O Inf pacienti s PAH

O Zivotny partner

O Rodinnf

prislusnici/priatelia

O Ini (blizie uviest)

[0 Nie je to nevy-
hnutné/potrebné

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



OTAZKA C. 3: ZAZILI STE NIEKEDY POCITY IZOLACIE V DOSLEDKU PAH?
AK ANO, TATO CAST VAM POMOZE ZAMERAT SA NA DOVODY ICH VZNIKU.

Opat, postupné monitorovanie tychto pocitov méze zabranit ich vymknutiu sa spod kontroly.

Datum vyplnenia:
POCITY IZOLACIE NIKDY  MALOKEDY NIEKEDY CASTO  VELMI CASTO

Nedostatok pochopenia zo strany: Ak by ste zagili pocity

Priatelov/kolegov O O | O O izolacie, s kym by ste sa
. o o0 tom najradsej rozpra-
Partnera/manzela/manzelky O O O O O vali? Mésete oznadit
Clenov rodiny O O O a ] viacero moznosti.
Detifvnucat O O O O O O Odbornik na PAH
Sirgej spolocnosti O O O | | O Inl'o_dbornfci
Nedostatok empatie O O O O O . Roldmnly lekarfob-
vodny lekar

Pripada mi to velmi tazké delit sa o svoje O O O O O [ Poradca/sestri¢ka

skisenosti s inymi pacientmi O Zdru¥enie pacientov

Pripada mi to velmi tazké delit sa o svoje O O O O O Inf pacienti s PAH

skusenosti s odbornikmi na PH/sestrickami O Zivotny partner

Pripada mi to velmi tazké vyjadrit O DlRodvinlnf. o
efektivne svoje pocity prislusnici/priatelia
O Inf (blizSie uviest)

O
O
O
O

Tato choroba je v skuto¢nosti “nevidite(nd"[J 0O |
Casto sa stretdvam so zamiefanimPH T
v . O O O O O
s beZnou hypertenziou
Ostatné: T
u t o o u O Nie je to nevy-
hnutné/potrebné
Tento priestor vyuzite na komentare
*V pripade, Ze nemate k dispozicii ziadnu profesionalnu pomoc, porozpravaijte sa s vasim rodinnym lekarom alebo obvodnym 17

lekarom, aby vam poradili koho by ste mali navstivit.



V pripade, Ze by ste za-
Zili tieto pocity, s kym by
ste sa o tom najradse]
rozpravali? MozZete
oznacif viacero
moznosti.

[0 Odbornik na PAH
O Ini odbornici

O Rodinny lekar/ob-
vodny lekar

[ Poradca/sestricka
[ ZdruZenie pacientov
O Ini pacienti s PAH
O Zivotny partner

O Rodinni
prislugnici/priatelia
O Ini (bliz&ie uviest)

O Nie je to nevy-
hnutné/potrebné

18

OTAZKA C. 4: ZAZILI STE V POSLEDNYCH MESIACOCH NASLEDU-

JUCE POCITY?

Datum vyplnenia:

POCITY NIKDY ~ MALOKEDY NIEKEDY CASTO  VELMI CASTO
Pocit smutku/bezcennosti/

nepocitujem nadsenie z veci, O O | O O
ktoré robim

Pocit strachu O O | O O
Pocit hnevu/_frustraoe O O O O O
nepochopenia

Pocit nizkeho sebavedomia O O | O O
Strach z opustenia o O O O O O
domova/porucha socializécie

Poutlvm_y/zahanbema/ O O 0 O O
neznadeje

Strata libida/zaujmu o sex O O O O O
Pocit nechutenstva/prejedanie O O O O O
Poruchy spanku O O | O O
Strata koncentracie/zhoréena

schop@ost zapamétavania si vecv\_/ O O O O O
Rozpravanie/myslenie je pomalSie

nez zvycajne

Pocity Unavy/stresu O O O O O
Strata schopnosti mysliet o sebe O O O O O

v pozitivnom svetle

Tento priestor vyuZite na komentare

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



OTAZKA €.5: 0 AKYCH TEMACH BY STE NAJRADSEJ ZiSKALI VIAC

INFORMACIi?

Datum vyplnenia:

INFORMACNE TEMY ANO, TERAZ NESKOR ANO NIE
Moje ochorenie (symptémy, progndzy) O O O
Odbornici a lekéri Specializujuci sa
v oblasti lie¢by PAH = = =
Moznosti lie¢by/lieky O O O
VySetrenia/kontroly - harmonogram

S o . O O O
nasledujlcich stretnuti a ich vyznam
Byt zamestnany napriek tomu, Ze trpim PAH O O O
Financné dosledky ochorenia O O O
Administrativne désledky ochorenia
(Invalidné davky, krytie lie¢by poistoviiami O O O
prispevky na cestovanie do nemocnice)
Presun povinnosti v ramci rodiny/vztahu O O O
Diepresm, Uzkost a dalSie emocionalne O O O
nasledky
Mgzne nasledky v oblasti sexualnych O O 0O
vztahov
Schopnost cestovania (tipy a triky v oblasti cestovania O O
zahffajlc informéacie o cestovnom poisteni)
Pacientske pribehy O O O
Kontakt na pacientske zdruzenia O O O

Tento priestor vyuzite na komentare

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

lekarom, aby vam poradili koho by ste mali navstivit.

Ak &no, od koho by ste
sa ich najradsej
dozvedali? MoZete
oznacit viacero
moznosti.

00 Odbornik na PAH
O Inf odbornici

O Rodinny lekar/ob-
vodny lekar

O Poradca/sestricka
O ZdruzZenie pacientov
O Inf pacienti s PAH
O Zivotny partner

O Rodinni
prislusnici/priatelia
O Ini (bliz8ie uviest)

O Nie je to nevy-
hnutné/potrebné
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POZNAMKY

Prosim pouZite tuto Cast na spisanie vSetkych pocitov, otdzok alebo problémov,
ktoré vas trapia alebo sa vas tykaju. Cim konkrétnejéi budete, tym je vacéia Sanca,
Ze vam lekari, osetrovatelia, priatelia alebo rodinni prislusnici dokazu poradit a
pomoct.

Majte prosim na pamati, Ze zdruZenia pacientov su tu vzdy len pre vas. Ich ulo-
hou je vas podporit a pomact vam. PAH nie je prilis znamou chorobou a jej pa-
cienti sa stretavaju kazdodenne s velkym mnoZstvom problémov, o ktorych
vdcsina zdravych ludi ani netusi. Preto bud'te asertivni v hladani odpovedi na
otazky, ktoré vas zaujimaju. Bud'te aktivni v hladani pomoci a rieseni.

Pamatajte si, Ze nie ste sami a existuje mnoho pacientov s PAH, ktori Ziju stastny
Zivot. TieZ to mozZete dosiahnut!
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PHA EUI@PE ym 4

" ACTELION

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 zéstupcov pa-
cientskych organizacii.

V§voj bol sponzorovany Actelion Pharmaceuticals Ltd, Svajéiarsko.

Dialég ako nastroj pre pacienta bol vyvinuty PHA Eurdpe a bol sponzorovany grantom od spoloénosti Actelion Pharmaceuticals Ltd, Svajciarsko




