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PREDSJTAVLJANJE

NEGOVATELJIMA

Rezultati nedavnog medunarodnog istrazivanja su poboljSali nase razumevan-
je mnogih svakodnevnih izazova sa kojima se suocavaju negovatelji pacijenata
sa plu¢énom arterijskom hipertenzijom (PAH). Rezultati daju koristan uvid u ovu
bolest pacijentima, njihovim porodicama, negovateljima i udruzenjima pacije-
nata, kroz potreban interdisciplinarni timski pristup, gde strucnjaci razlicitih
specijalnosti zajedno rade na resavanju svih potreba i pacijenata i negovatelja.
Takode smo svesni da negovatelji [veoma raznolika grupa, ukljucujuci part-
nere, roditelje, odraslu decu, bradu, sestre i prijatelje] mogu imati koristi od
ovog prirucnika Ciji je cilj da im pomogne pri identifikovanju pitanja ili emocija
koje izazivaju zabrinutost, od meduljudskih odnosa do socijalnih interakcija.
Prirucnik za negovatelje* je namenjen da pomogne upravo samim nego-
vateljima da zabeleZe, razjasne i da savladaju brigu o pacijentima sa PAH kao i
uticaj same bolesti na njihove emocije, ukupno blagostanje i svakodnevni Zivot.
Prirucnik ¢e vam omoguditi da bolje organizujete svoje misli, osecanja i zabri-
nutost na strukturan nacin, koji moze da pomogne kod same diskusije sa dok-
torima, porodicom, prijateljima i drugima, kao i da dobijete emotivnu podrsku
koja je potrebna da biste se nosili sa samom boles¢éu pacijenta. Prirucnik
moZete nadi na stranicama 17-24.

Poredtoga, zadovoljstvo nam je da obezbedimo rezime rezultata medunarodnog
istrazivanja, koje je dovelo do razvoja Prirucnika za negovatelje sa ciljem
poboljSanja. Istrazivanje je sprovedeno sa pacijentima obolelim od PAH i nji-
hovim negovateljima iz Francuske, Nemacke, ltalije, Spanije i Velike Britanije,

koji su regrutovani iz nacionalnih organizacija pacijenata u tim zemljama.

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

PRIRUCNIKA NAMENJENOG

* Ovaj prirucnik
je namenjen

onima koji brinu
o pacijentima sa

potvrdenom dijag-

nozom PAH.
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PREPOZNAVANJE
BRIGE | NEGE

Briga za pacijentailivoljenu osobu sa PAH je ogroman poduhvat i moze se desiti
da postoje mnoge uloge koje morate da igrate, kao Sto su traZenje informacija,
koordinacija zdravstvene zastite, kao i zadovoljavanje potreba drugih clanova
porodice u svom domu. Ove uloge moZete shvatiti kao poseban izazov ukoliko
ste roditelj, koji je takode i negovatelj. MoZete osetiti da fizicki poslovi i poslovi
koje radite za pacijenta uticu na vas fizicki i emotivno. Negovatelji takode mogu
imati povec¢anu potrebu za emocionalnom i psiholoSkom podrskom. Podrska
je dostupna iz razlicitih izvora, ukljucujuci zdravstvene radnike i organizacije
pacijenata. Vazno je zapamtiti da, kao negovatelj, ne morate uvek da imate sve
odgovore. Istrazivanje je istaklo da negovatelji imaju viSestruku korist od infor-
macija 0 mnogim aspektima PAH. Oni se krecu od uticaja PAH na finansijsku
situaciju samog domacinstva, do traZzenja pomoci za sebe ili pacijenta koji se
nosi sa emocionalnim posledicama koje su rezultat PAH. | ovde takode, ne
biste trebali da oklevate i potrazite pomo¢ strucnjaka kao i da ucite iz iskustva
koja pruzaju udruzenja pacijenata.

Informacije o prognozi bolesti i prakti¢ni saveti, kao Sto su zdrave vezbe za
pacijenta, mogu biti od koristi. Ako se vi starate o vaSem partneru, mozete

takode zahtevati informacije o moguc¢im promenama u seksualnim odnosima.
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PLUCNA
ARTERIJSKA
HIPERTENZIJA-PAH

PAH je bolest visokog krvnog pritiska u krvnim sudovima pluca koji mogu
dovesti do srcane insuficijencije. Kod PAH, arterije pluca postaju suzene i
mogu imati zacepljenja, Sto otezava srcu da pumpa dovoljno krvi kroz pluca i do
ostatka tela. Ovo obi¢no dovodi do simptoma kao Sto su gubljenje daha, umor,
osecaj slabosti, i u nekim slucajevima bolovi u grudima. Ovo moZe postati
izraZenije kako bolest napreduje.

Termin “funkcionalna klasa” se Cesto koristi kako bi se opisala intenzivnost ovih
simptoma koji ogranicavaju ljude sa PAH. Funkcionalna klasa | nagovestava
minimalna ogranicenja i prelazi u funkcionalnu klasu II, Ill i IV, gde svaka
oznacava veca ogranicenja sposobnosti pacijenta da funkcionise.

Izmedu petnaest i pedeset ljudi na million ¢e dobiti PAH. PAH je ¢esca kod
pojedinaca koji imaju odredene osnovne bolesti, poput oboljenja vezivnog tkiva
(npr. sistemska skleroza), bolesti jetre, infekciju HIV-om ili urodenu bolest srca.
U veoma retkim slucajevima PAH se moZe naslediti.

Znacajan napredak postignut je poslednjih nekoliko godina u razvoju terapi-
je za upravljanje PAH sa ciliem poboljSanja simptoma, poboljSanje dnevnog
funkcionisanja pacijenta, i stvaranja boljeg kvaliteta Zivota. Danasnji tretmani
omogucavaju PAH pacijentima da Zive jedan sasvim zadovoljavajudi Zivot

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



UTICAJ PAH

NA

SVAKODNEVNI ZIVOT:

REZULJATI M

-DUNARODNOG

ISTRAZIVAN.

Medunarodno istraZivanje, sprovedeno

A

2011. godine, imalo je za cilj da

omoguci vise informacija o nacinima na koje PAH utice na Zivote paci-

jenata i njihovih negovatelja, u oblastima Zivota izvan njihovih fizic¢kih

simptoma. Kao Sto je prikazano na slici 1, istrazivane su Cetiri glavne

oblasti, od kojih su kljuéni nalazi opisani u nastavku.

Slika 1 : Podrudja istraZzena u anketi

FIZICKI |

PRAKTICNI soc

UTICAJ PAH

EMOTIVNI

IJALNI
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FIZICKI |
PRAKTICNI

UTICAJ PAH

“Preuzeo sam na sebe mnogo kucnih poslova.
Brisem prozore, usisavam i kuvam,

Jer osoba do koje mi je stalo nije u stanju

da vise iSta od ovoga radi”

Negovatel)



Briga o pacijentu sa PAH moze vas fizicki
iscrpeti, a to mozZe biti znatno gore ako ste
stariji, ili i sami imate zdravstvene probleme.
Istrazivanje je pokazalo da viSe od polovine
njegovatelja smatra da briga za pacijenta
sa PAH ima “veoma znacajan uticaj” na nji-
hov svakodnevni Zivot. Na primer, mnogi se
Cesce osecaju iscrpljeno zbog svojih dodatnih
obaveza. Od prilike polovina negovatelja sma-
tra da im je porasla odgovornost (na primer,
u kuénim poslovima, ili u izvrSavanju ostalih
obaveza oko vodenja domacdinstva) koje je ra-
nije izvrSavao pacijent; mnogi negovatelji su
odgovorili da je potrebno da budu dobro or-
ganizovani sve vreme ( slika 2 ). IstraZivanje
je takode otkrilo da je skoro jedna trecina
njegovatelja prijavila da je prestala da radi
ili promenila radne uslove kao rezultat brige
o pacijentu sa PAH. Ovo je imalo veliki uti-
caj na prihode negovatelja. Dok je vise od
jedne treéine negovatelja izjavilo da je doslo

Slika 2. Uzroci osecanja izolovanosti kao rezultat PAH

Uklju¢en sam u kuéne poslove 51%

Ce&c¢e sam uklju¢en u obavljanje

ostalih kuénih poslova 46%

Vise sam uklju¢en u poslove koje 45%
je moj bliznji ranije izvrsavao .

Ced¢e se osetam iscrpljeno o
(zbog dodatnih odgovornosti) 43%

Moram da uskladim svoj porodi¢ni ”
Zivot oko njegovih / njenih potreba 43%

Moram da budem organizovan sve
vreme (dodatni uslov za planiranje) 33%

do smanjenja njihovih primanja. Fizicki uti-
caj PAH obuhvata i gubitak intimnosti, gde je
skoro tri Cetvrtine negovatelja, koji su part-
neri pacijenata sa PAH, izjavilo da je doslo do
smanjenja seksualnih odnosa. To je uglavnom
usled nedostatka interesa za seks kod samih
pacijenta posto im je dijagnostikovana PAH,
ali i zbog straha negovatelja da ne doprinese
pogorsanju stanja samog pacijenta.

Pitanja 1,2, 4i5 * iz prirucnika su na strani-
cama 17-22 i imaju za cilj da vam pomog-
nu da razjasnite potencijalne nedoumice i
poteskoce. To ¢e vam zauzvrat pomodi da
shvatite Sta je ono Sto je zaista vazno za vas
i pomodi ¢e vam da se fokusirate na razgo-
vore sa onima koji omogucavaju zdravstvene
usluge i lecCenje, na razgovore sa ¢lanovima
porodice, organizacijama pacijenata i drugim
relevantnim stranama (kao Sto su socijalne
ustanove i vecal.

Povecanje svesti o tome kako briga za
pacijenta sa PAH utice na vase svakod-
nevne aktivnosti je vazna, jer moZe pomoci
da pronadete najvise odgovarajucih sred-

stava sa ciliem da pruze podrsku koja vam
Je potrebna.

* Odnosi se na pitanje 3 koje mozete nadi na stranici 19. Pitanja 4 i 5 namen-
jena su samo za negovatelje koji su partneri pacijenata sa PAH .

Ki



SOCIJALNI
UTICAJ PAH

“Nemam vise hobije sto i nije moguce kada ste negovatel] ...
To zahteva sve vase vreme.

Ceo vas dan je potreban za brigu oko pacijenta.”

Negovatel|
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Kao negovatelj, mozZda cete osetiti da imate
manje vremena za sebe zato Sto ga sada pro-
vodite brinu¢i o nekome sa PAH. Istrazivanje
je pokazalo da negovatelj potrosi polovinu vre-
mena u normalnom opsegu od mesec dana
ukoliko brine o nekome sa PAH. Kao rezul-
tat toga jedna trecina negovatelja se osetilo
drustveno izolovano ili isklju¢eno a 61 % njih
smatra da je ovo imalo znacajan uticaj na nji-
hov svakodnevni Zivot (slika 3). Osedaj izolova-
nosti je najve¢i medu negovateljima koji se
staraju o pacijenatima sa idiopatskom PAH i
negovateljima koji su morali da prestanu da
rade ili menjaju uslove rada. S obzirom na
to da PAH cesto nije oCigledna i vidljiva na
samom pacijentu, porodica, prijatelji i Sira
zajednica cesto imaju poteskoca prilikom
shvatanja izazova koje nosi ova bolest. Ovo
je takode ustanovljeno i kao glavni uzrok
osecanja izolacije kod negovatelja.

Prepoznavanjem takvih osecanja, lakse
Cete pronaci odgovore na brojna pitanja.
Upamtite da niste sami i da postoje ljudi
koji su vam na raspolaganju, koji u pot-

punosti razumeju kako se osecate i koji
su tu da vam pomognu i da vas podrze.

Pitanje 6. Materijal na strani 23 mozZe vam
pomoc¢i da prepoznate osecanje socijalne
izolovanosti negovatelja koja je rezultat brige
o PAH pacijentu.

Slika 3. Osecanjaii uticaj PAH na samog staratelja

Uticaj izolovanosti na
vas svakodnevni Zivot

e Veoma
Osecanje e 30 % zn.aégjan
izolovanosti /," uticaj
30 %
DA
70 %
NE
\
\
\
N L
\
N Nema
R nikakvog
s uticaja

Kompletni rezultati istrazivanja su dostupni na: http://www.phaeurope.org/
projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/
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UTICAJ PAH
NA EMOCIJE

“Ziveti sa nekim ko ima PAH je
kao kada ne znate Sta da ocekujete.

Ne znate kako Ce se sve razvijati.”

Negovatel|
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Biti negovatelj ima mnogo pozitivnih aspekata,
na Sta je istrazivanje i ukazalo. 92 % negovatelja
se osecaju kao da doprinose boljem kvalitetu
Zivota pacijenta i skoro dve trecine osecaju
briznost koja ih priblizava kao par ili porodicu.
Medutim, anketa je takode otkrila da negovatel|i
imaju tendenciju da daju prioritet pacijentovim
emocijama u odnosu na svoje. Dve treéine ne-
govatelja su izjavili da su bili zabrinuti za svog
bliznjeg Cesto ili vrlo Cesto, a gotovo jedna
Cetvrtina negovatelja je rekla da se osecala pod
stresom brinuéi o svom bliznjem i pokusavajudi
da ispuni i ostale odgovornosti (slika 4). Ova
osecanja su se povecala sa smanjenjem funk-
cionalne klase pacijenata (12 % za F.K. Il do 29
% za negovatelje pacijenata sa F.K. IV).

Slika 4. Osecanja negovatelja kada se brinu za
pacijenta sa PAH ( prikazano u %)

Bojim se Sta buducnost nosi
za mog bliznjeg (126)

Osecam naglasen stres izmedu

brige za mog bliznjeg i pokusaja da E
ispunim ostale odgovornosti vezane

za moju porodicu ili posao (124)

Mislim da bi trebalo da ¢inim m
viSe za mog bliznjeg

NIKAD RETKO PONEKAD CESTO . VEOMA CESTO

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

Pitanje 3 u priru¢niku na strani 19 je namenjeno
da pomogne prilikom same identifikacije nave-
denih osecanja, ono ¢e vas podstaci i pomodi u
razgovoru o ovim problemima sa zdravstvenim
radnicima, organizacijama pacijenata i onima
koji su vam najblizi.

MozZete takode videti da pacijent koga negujete
i do koga vam je stalo pokazuje znake depresije
ili depresivna osecanja, koje zdravstveni radn-
ici mogu dalje istraZivati, ili pak mozZete pokre-
nuti zahtev za drugo struc¢no profesionalno
misljenje. Kao negovatelj, mozda cete modi da
pruzite bolji uvid u ova oseéanja samog pacijen-
ta i biti u poziciji da ga podstaknete da razgovara
0 svemu ovome sa svojim lekarom.

MoZda cete | sami imati takva osecanja,
a da ih niste potpuno svesni. Vazno je da
zhate na sta se odnose ti emocionalni as-

pekti i na taj nacin budete u mnogo boljoj
poziciji da brinete o pacijentu sa PAH.

113



POTREBNE
INFORMACIJE

“Ja stalno koristim internet, ali moram puno da filtriram informacije.
Moram da razmotrim da li je informacija

koju cu proslediti mojoj Zeni istinita i zaista relevantna.”

Negovatel|
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Kao negovatelj, imacete jedinstvenu potrebu
za informisanoscu, posebno u vezi sa emo-
cionalnim aspektima, terminima kao i finan-
sijskim posledicama zbog vase brige za ne-
koga sa PAH. Istrazivanje je pokazalo da su
negovatelji aktivniji nego pacijenti u trazenju
informacija, te da mnogi aktivno traze do-
datne informacije iz razli¢itih izvora, koji se
potom dele sa pacijentom ukoliko su adek-
vatni. Sve u svemu, istrazivanje je istaklo da
su negovatelji Zeleli da redovno dobijaju na-
jnovije i detaljne informacije o lekovima kao |
informacije o samoj bolesti. Informacije koje
traze negovatelji su veoma slicne onima koje
trazi i sam pacijenat, ali staratelji su mnogo
viSe zainteresovani za dobijanje informacija
o lekarima i specijalistima koji se bave PAH,
emocionalnim posledicama koje nosi ova
bolest, svim ostalim informacijama koje mogu
da prate ovo stanje (ukljucujuéi rasporede i
svrhu), kao informacije o samim finansijskim
posledicama.

Vazno je da nastavite da budete ak-
tivni i ohrabreni da trazZite savet od svih
raspoloZivih organizacija za podrsku.
Pored zdravstvenih radnika, moZe se

desiti da organizacije pacijenata obolelih
od PAH mogu da vam pruZe jako korisne
informacije koje se ticu raznih tema.

U istrazivanju je naglaseno koliko sama
organizacija pacijenata znaci negovatelji-
ma, gde se preko dve tredine negovatelja

pridruzilo organizaciji pacijenata, a jedan od
Cetiri su aktivni ¢lanovi.

Kao negovatelj, videcete da upravljanje PAH
predstavlja kontinuiran | sloZen proces,
Sto znaci da je potrebno da u vise navrata

zatrazite informacije u pisanoj formi.

Pitanje 7 u priru¢niku na strani 24 sadrzi spi-
sak mogucih tema o kojima mozda zelite da
se informiSete. Kao negovatelj, ne bi trebalo
da se plasite ili stidite da ponovo pogledate
ovaj spisak lekara specijalista ili organizacija
pacijenata, upravo onoliko cesto koliko je to
potrebno.

Sada kada ste imali priliku da saznate vise o
samom uticaju na svakodnevni Zivot brige o
pacijentu sa PH predlazemo vam da nastavite
sa Citanjem dalje i da koristite pitanja u
Prirucniku. Ovaj Prirucnik ¢e vam pomodi da
razjasnite pitanja i emocije koje kada ostanu
nerazjasnjene, mogu samo predstavljati do-
datak u teSko¢ama koje sama briga o paci-
jentu sa PAH podrazumeva. Nadamo se da
¢e vas ovaj Priru¢nik motivisati da Zivite Zivot
punim kapacitetom dok brinete za voljene
osobe obolele od PAH.

15
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PRIRUCNIK
/A NEGOVATELJE

UPUTSTVA

Svrha ovog Prirucnika je pomaganje sebi da saberete svoje misli i
osecanja, tako da mozete da ih izrazite a potom i porazgovarate sa svo-
jim lekarima, drugim profesionalcima, rodacima, ¢lanovima pomocnaog
osoblja organizacije pacijenata, i ako je moguce sa samom osobom koja
boluje od PAH, a o kojoj se upravo vi brinete.

Ne postoje ispravni i pogreSni odgovori i niste u obavezi da odgovorite na
sva pitanja. Ukoliko vam je potrebno da napravite pauzu dok popunjavate
ovaj upitnik, molimo vas ucinite tako, i nastavite kada za to budete ponovo
spremni.

MoZda Cete Zeleti da ponesete kompletni Prirucnik sa vama kada
posecujete medicinsko osoblje, lekare ili organizaciju vaseg pacijenta ne

bi li vam pomogao u vasem daljem razgovoru.



MOLIMO VAS DA RAZMOTRITE PROMENE U VASEM SVAKODNEVNOM ZIVOTU
KOJE SLEDE NAKON DIJAGNOSTIKOVANJA PH KOD OSOBE 0 K0JOJ VODITE
RACUNA. Molimo Vas da oznacite polja koja su relevantna za vas.

Posto se vase iskustvo moZe promeniti, preporucujemo da nastavite

da procenjujete i beleZite nacine na koje bolest utice na vas

[koristeci novu kopiju prirucnika).

POPUNJENO DATUMA :

ASPEKTI VASEG ZIVOTA NIKADA RETKO PONEKAD CESTO VEOMA CESTo Ako osecate da ste morali
da unesete promene u
Morao sam da napravim izmene svakodnevni Zivot, sa kim
u svom svakodnevnom Zivotu U o o o o vi smatrate da bi trebalo
Vise sam uklju¢en/a u kucne poslove/ da porazgovarate?
Obavljanje i izvréavanje niza kuénih obaveza ] o o o o Nekoliko odgovora se

moze primeniti; molimo
ukljucite sve one za koje
smatrate da su bitni *

O PAH specijalista

Vise sam ukljucen/a u vodenje brige o
nasem detetu/deci (ukoliko ih imate) O O O O O

Organizovaniji/a sam/ planiram njen/njegov

dnevni Zivot/ukljuéen/a sam u zadatke koje [] O O O O O Ostali specijalisti
je nekada moj bliznji/a obavljao/la O Kuéni lekar / Lekar
Organizujem nas porodicni Zivot u zavisnosti 0O 0O 0O 0O O opste prakse

od njegovih/njenih potreba ] Savetnik/Sestra

O Organizacija

Cedce se osecam iscrpljeno
(zbog dodatnih obavez?af O = = = = pacijenta
. . [0 Ostali PAH pacijenti

Uklju€en/a sam u vodenje rac¢una o A pacy

PH lekovima = = = = = O Znacajan drug/

: : Zivotni partner
Ostalo molimo navedite: p
o o g U U O Porodica/prijatelji
O Neko drugi:

Koristite ovaj prostor za dodatne komentare

O Porodica / Prijatelji

O Nije potrebno/
neophodno

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



Ako osecate da ste morali
da unesete promene u
svakodnevni Zivot, sa kim
vi smatrate da bi trebalo
da porazgovarate?
Nekoliko odgovora se
moze primeniti; molimo
ukljucite sve one za koje
smatrate da su bitni *

O PAH specijalista

O Ostali specijalisti

0O Kuéni lekar / Lekar
opSte prakse

O Savetnik/Sestra

O Organizacija
pacijenta

O Ostali PAH pacijenti

O Znacajan drug/
Zivotni partner

O Porodica/prijatelji

O Neko drugi:

O Porodica / Prijatelji

O Nije potrebno/
neophodno
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DA LI JE NA VASU SPOSOBNOST ZA RAD NEGATIVNO UTICALA DIJAGNOZA

PH LICA DO KOG VAM JE STALO?

Opet, kako vase iskustvo moZe da se promeni, preporucujemo vam da i dalje
nastavite da procenjujete i beleZite nacine na koje bolest utice na vas [(koristeci

novu kopiju Prirucnikal.

POPUNJENO DATUMA :

UTICAJ NA VASU RADNU SPOSOBNOST

MOLIMO OZNACITE UKOLIKO JE BITNO

Da, u potpunosti O
Da, delimi¢no

Ne ali moji radni uslovi/obaveze O
su se izmenili

Ne O
Nije relevantno obzirom da nisam radio/la

pre nego Sto sam poceo/la da brinem o O

osobi kojoj je dijagnostikovana PH

Koristite ovaj prostor za dodatne komentare

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

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



LJUDI KOJI NEGUJUCI DRUGO LICE CESTO 0SECAJU BROJNE EMOCIJE.
U POSLEDNJIH MESEC DANA DA LI STE OSETLI

BILO KOJU OD SLEDECIH EMOCIJA?

POPUNJENO DATUMA :

EMOCIJE

NIKADA RETKO PONEKAD CESTO VEOMA CESTO

Osecam se pod stresom dok vodim racuna o
mom bliZznjem i istovremeno pokusavam da
ispunim ostale odgovornosti vezane za moju
porodicu i posao

O

a

a

a

a

Osecam da moj bliznji trazZi vise pomoci
nego $to mu je potrebno/ose¢am kao da
moj bliznji zavisi od mene

Osecam da zbog vremena koje provodim
sa svojim bliznjim nemam dovoljno
vremena za sebe

Osecam se besno/ napeto kada sam
u blizini mog bliznjeg

Osecam da moj bliZnji negativno utice na
moju vezu sa ostalim clanovima porodice
ili prijateljima/Ose¢am da zbog vodenja
racuna o svom bliznjem imam manje
vremena za svoju decu ili unuciée
(ukoliko ih imate)

Bojim se Sta buduc¢nost nosi za mog bliznjeg

Osecam da necu modi jos dugo da vodim
racuna o svom bliznjem

Osecam se kao da sam izgubio/la kontrolu
nad sopstvenim zivotom zbog bolesti
mog bliznjeg

Koristite ovaj prostor za dodatne komentare

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

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

Nastavak na sledecoj strani >

Ako ste osetili bilo koju od

ovih emocija, razmislite

sa kime biste o ovome

razgovarali?

Nekoliko odgo-

vora mozete primeniti i

oznaciti; molimo ukljucite

sve one za koje smatrate

da su bitni *

O PAH specijalista

O Ostali specijalisti

0O Kuéni lekar / Lekar
opste prakse

O Savetnik/Sestra

O Organizacija
pacijenta

O Ostali PAH pacijenti

O Znacajan drug/
Zivotni partner

O Porodica/prijatelji

O Neko drugi:

O Porodica / Prijatelji

O Nije potrebno/
neophodno
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LJUDI KOJI VODE RACUNA 0 DRUGOM LICU CESTO OSECAJU BROJNE
EMOCIJE. U POSLEDNJIH MESEC DANA, DA LI STE OSETILI NEKU 0D
SLEDECIH EMOCIJA?

POPUNJENO DATUMA :

EMOCLJE NIKADA RETKO PONEKAD CESTO VEOMA CESTO

Voleo/la bih kada bih mogao/la da pre7ustim

brigu o svom bliznjem nekom drugom/imam

osecaj da nemam izbora nego da brinem U 0 0 U U
o svom bliznjem

Osecam se nesigurno vezano za to Sta
da radim sa svojim bliznjim ] g g ] ]

Mislim da bi trebalo viSe da cinim za svog

bliznjeg/osecam krivicu zato Sto bi trebaloda [] O O O O
ucinim vise za svog bliznjeg/ose¢am da bih

mogao/mogla bolje da brinem za svog bliznjeg

Koristite ovaj prostor za dodatne komentare

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



@ DA LI JE DOSLO DO UKUPNOG SMANJENJA KVALITETA VASIH
SEKSUALNIH ODNOSA 0D KADA JE PH DIJAGNOSTIKOVANA
0SO0BI 0 KOJOJ SE STARATE?

POPUNJENO DATUMA :
POJEDINACNI
ODGOVOR

Idite na () Mozda bi ste Zeleli da
Da O | 2 porazgovarate o ovome sa vasim

specijalistom ili drugim specijalistom
Ne O P Idite na Upitnik 5
Radije ne bih odgovorio/la 00 P Idite naUpitnik 5

na pitanje

( STA VERUJETE DA SU RAZLOZI ZA OVO?

Moguce je nekoliko odgovora.
Molimo vas odaberite sve koji se odnose na datu temu.

POPUNJENO DATUMA :

MOGUCI RAZLOZI DA NE
Nisko samopouzdanje mog partnera/ 0 0
negativna predstava o telu
Bojim se da ne u¢inim da se moj partner vise razboli O O
0n/0na nije fizi¢ki sposoban/na zbog PH O O
Izgubio/la sam interesovanje od kada
mu/joj je dijadnostikovana PH O O
Moj partner je izgubio interesovanje od kada ima PH O O
Bojim se trudnoce O O
Prisustvo jos jedne ozbiljne bolesti pored PH O O
Ostalo-molimo navedite

O O

Koristite ovaj prostor za dodatne komentare

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

Ako osecate da ste morali
da unesete promene u
svakodnevni Zivot, sa kim
vi smatrate da bi trebalo
da porazgovarate?
Nekoliko odgovora se
moze primeniti; molimo
ukljucite sve one za koje
smatrate da su bitni *

O PAH specijalista

O Ostali specijalisti

0O Kuéni lekar / Lekar
opste prakse

O Savetnik/Sestra

O Organizacija
pacijenta

O Ostali PAH pacijenti

O Znacajan drug/
Zivotni partner

O Porodica/prijatelji

O Neko drugi:

O Porodica / Prijatelji

O Nije potrebno/
neophodno



Ako osecate da ste morali
da unesete promene u
svakodnevni Zivot, sa kim
vi smatrate da bi trebalo
da porazgovarate?
Nekoliko odgovora se
moze primeniti; molimo
ukljucite sve one za koje
smatrate da su bitni *

O PAH specijalista

O Ostali specijalisti

0O Kuéni lekar / Lekar
opSte prakse

O Savetnik/Sestra

O Organizacija
pacijenta

O Ostali PAH pacijenti

O Znacajan drug/
Zivotni partner

O Porodica/prijatelji

O Neko drugi:

O Porodica / Prijatelji

O Nije potrebno/
neophodno
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DA LI STE ISKUSILI PROMENU U VASEM NIVOU INTIMNOSTI SA
PARTNEROM 0D KADA MU JE/ JOJ JE DIJAGNOSTIKOVANA PH?

POPUNJENO DATUMA :

INTIMNOST

Osecam se manje bliskim sa svojim partnerom

Borim se da pokazem kako mi je stalo na druge nacine

Mislim da me partner viSe posmatra kao negovatelja
nego kao ljubavnika

Nisam siguran/na da je opao intenzitet nase seksualne
veze i mi smo razgovarali o tome

Voleo/la bih da pronadem razli¢ite naine da iskazem
privlaénost (poljupci, maZenje, itd.)

Ostalo-molimo navedite

I o I o I o

I o D o I o

Koristite ovaj prostor za dodatne komentare

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

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



DA LI STE SE OSECALI IZOLOVANO DOK STE SE BRINULI 0 DRUGOJ 0SOBI
K0JOJ JE DIJAGNOSTIKOVANA PH? UKOLIKO JESTE, OVAJ ODELJAK CE VAM
POMOCI DA SE FOKUSIRATE NA RAZLOGE.

Ponovo, kontinuirano pracenje ovih osecanja moze pomoci pri prevenciji i izmi-

canju kontroli.

POPUNJENO DATUMA :

OSECANJE IZOLACIJE | RAZLOZI

NIKADA RETKO PONEKAD CESTO VEOMA CESTO

Nedostatak razumevanja za bolest od

Ako osecate da ste morali
da unesete promene u

strane osobe o kojoj se brinem i O O O O O svakodnevni Zivot, sa kim
koja ima PH vi smatrate da bi trebalo
Nedostatak razumevanja za bolest da porazgovarate?
od strane mojih/nasih prijatelja/ O O O O O Nekoliko odgovora se
kolega/porodice/dece/unuka moze primeniti; molimo
Nedostatak razumevanja za bolest ukljucite sve one za koje
od strane Sireg okruzenja/zajednice O O O O O smatrate da su bitni *
Moj nedostatak empatije/saosecanja O PAH specijalista
u odnosu na mog bliznjeg sa PH O O O O O . pecl T
O Ostali specijalisti

Tedko mi je da delim moje/ Li
nase iskustvo sa drugima O O O O O O Kuf”' lekar / Lekar
Tesko mi je da delim moje/nase iskustvo sa opste prakse
specijalistima za PH/medicinskim osobljem U U U O 0 O Savetnik/Sestra
Tesko mi je da se efektno izrazim O O O O O 0 Org-elmlzacua
Cinienica d bolest niie fizicki vidlii pacijenta

injenica da ova bolest nije fizi¢ki vidljiva . T
(npr. fizi¢ki o¢igledna drugimal) U U U U U O OStav“ _PAH pacijenti
Postoji ¢esta zamena sa obicnom hipertenzijom [] O O O O o %_”acala nd rug/

: . Zivotni partner

Ostalo - molimo navedite D D D D D D POrOd|Ca/pr|JatelJ|

Koristite ovaj prostor za dodatne komentare

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

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

O Neko drugi:
O Porodica / Prijatelji

O Nije potrebno/
neophodno



Ako osecate da ste morali
da unesete promene u
svakodnevni Zivot, sa kim
vi smatrate da bi trebalo
da porazgovarate?
Nekoliko odgovora se
moze primeniti; molimo
ukljucite sve one za koje
smatrate da su bitni *

O PAH specijalista

O Ostali specijalisti

0O Kuéni lekar / Lekar
opSte prakse

O Savetnik/Sestra

O Organizacija
pacijenta

O Ostali PAH pacijenti

O Znacajan drug/
Zivotni partner

O Porodica/prijatelji

O Neko drugi:

O Porodica / Prijatelji

O Nije potrebno/
neophodno
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NA KOJE TEME BISTE VOLELI DA DOBIJETE VISE INFORMACIJA

POPUNJENO DATUMA :

INFORMACIJE NA TEME

Oboljenje, simptomi, prognoza

Specijalisti i lekari ukljuceni u negu pacijenata sa PH

Moguénost lec¢enja/lekovi koji se koriste u terapiji PH

Sve Sto sledi, ukljucujudéi njihove rasporede i svrhu ovoga

Balansiranje posla i moje uloge kao negovatelja

Finansijske posledice bolesti

Administrativne posledice bolesti (utvdivanje
invaliditeta, osiguranje, novcana pomo¢ za
putovanja za bolni¢ke preglede)

Menjanje uloga sa porodicom/parom

Rizik od depresije, anksioznostii ostalih emocionalnih posledica

Moguce posledice seksualnog Zivota u vezama

Putovanaja (saveti i trikovi kako uciniti putovanje mogucim)

Svedocenja i price pacijenata

Kontakti organizacije pacijenata

Ostalo-molimo navedite

g|Oo|gjo|g|o|o| o |(ojo|ojojg|g)|g

ogooo|iool o |goo|o|jgio|z

Koristite ovaj prostor za dodatne komentare

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

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



BELESKE

Molimo vas koristite ovaj deo da napisete bilo koja osecanja, pitanja ili
probleme koji vas interesuju ili brinu. Vece su Sanse da vam porodica,
lekari i prijatelji mogu pomoci ukoliko budete odredeniji kada se radi o
vasim iskustvima.

Molimo zapamtite da je vasa Organizacija Pacijenata sa PH uvek tu da
vam pomogne i da vas podrzi. PH nije nasiroko poznata bolest te se paci-
jenti, kao i njihovi staratelji susre¢u sa mnogim izazovima kojih drustvo
generalno nije ni svesno. S toga, budite ubedljivi i uporni u trazenju i do-
bijanju odgovora na sva pitanja koja vas zabrinjavaju. Budite aktivini pri
trazenju pomodi i resenja.

Zapamtite da niste sami i da postoji puno ljudi koji Zive zadovoljavajuce
Zivote pri tom vodeci brigu o pacijentu sa PH. | vi moZete takode!
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The International Patient and Carer Survey has been developed under the auspices of a Steering Committee, comprising of PAH experts and
representatives of patient organizations. The development was sponsored by Actelion Pharmaceuticals Ltd, Switzerland.
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