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NTRODUKTION AF
DIALOGVARKTQJET
-OR PLEJERE

Resultaterne af en nylig gennemfgrt international undersggelse har forbedret vores
forstdelse for mange af de daglige udfordringer, som pargrende af patienter med
pulmonal arteriel hypertension (PAH] star over for. Resultaterne giver veerdifuld indsigt
for patienterne, deres familier, pargrende og for patientorganisationerne i eksempelvis
behovet for en tvaerfaglig teamtilgang, hvor professionelle fra forskellige specialer
arbejder teet sammen for at héndtere alle patienters og pargrendes behov. Vi har
0gsa indset, at pargrende (en meget forskelligartet gruppe, som inkluderer partnere,
foreeldre, voksne bgrn, sgskende og venner) kan drage nytte af et veerktgj, som kan
hjeelpe dem med at identificere problemstillinger eller fglelser, som forarsager
bekymring, lige fra interpersonelle relationer til sociale interaktioner. Dialogveerktgjet
for Pargrende* er teenkt som en hjeelp til at registrere, klarleegge og overkomme plejen
af en patient med PAH og virkningen af denne pa dine falelser, generelle velbefindende
og daglige liv. Veerktgjet vil seette dig i stand til struktureret at dokumentere dine tanker,
folelser og bekymringer, hvilket kan hjeelpe dig med at stille skarpt pa dreftelser med
leeger, familie, venner og andre, og med at fa den ngdvendige stgtte til at handtere
patientens sygdom. Dialogveerktgjet kan findes pa siderne 17-23. Vi er desuden glade for
af kunne levere et sammendrag af den internationale undersggelse, som foranledigede
udviklingen af Dialogveerktgjet for Pargrende. Undersggelsen blev gennemfert med
PAH-patienter fra Frankrig, Tyskland, Italien, Spanien og Storbritannien, som blev
rekrutteret fra nationale patientorganisationer i disse lande.

De komplette undersggelsesresultater findes pa: http://www.phaeurope.org/projects-
activities/pah-patient-and-carer-survey/.

*Dette Dialogveerktgj er tiltaenkt dem, som plejer patienter med en bekraeftet PAH-diagnose.
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ERKENDELSE
AF DET AT PLEJE

At pleje en patient eller elsket pargrende med PAH er en stor opgave, og du kan opleve, at
der er mange roller, du er ngdt til at spille, sdsom at sgge information, koordinere plejen og
samtidig tage dig af dine andre familiemedlemmer og dit hjem.

Du kan opleve disse roller som saerdeles udfordrende, hvis du bade er foreelder og plejer.
Du kan fgle, at de fysiske opgaver og pligter, du udfgrer for patienten, pavirker dig fysisk
og emotionelt.

Det er nu anerkendt, at pargrende har et gget behov for emotionel og psykologisk statte.
Stetten er til rédighed fra flere forskellige kilder, herunder professionelle sundheds-
leverandgrer og patientorganisationer. Det er vigtigt at huske, at du som pargrende ikke
altid behgver at have alle svarene. Undersggelsen fremhaevede, at pargrende kan drage
nytte af informationer om mange aspekter af PAH. Disse spaender fra virkningen af PAH pa
husstandens gkonomiske situation til at sgge hjaelp til dig selv eller patienten vedrgrende
de emotionelle konsekvenser af PAH. Her skal du heller ikke tgve med at sgge hjeelp fra
professionelle og leere af de erfaringer, som patientorganisationer leverer. Information om
sygdommens prognose og praktisk rédgivning, sdsom sundhedsgvelser for patienten, kan
0gsa veere nyttig for dig. Hvis du plejer din partner, kan du 0gs& have behov for information
om mulige endringer i de seksuelle relationer.
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PULMONAL
ARTERIEL
HYPERTENSION (PAH)

PAH er en sygdom, som skyldes for hgjt blodtryk i lungernes blodkar, som kan fgre til
hjertefejl. Med PAH indsnaevres lungernes blodkar, og blokeringer kan opstd, hvilket
ger det sveerere for dit hjerte at pumpe nok blod gennem lungerne og til resten af din
krop. Dette kan typisk fore til symptomer som andengd, treethed, mathedsfglelse og
i nogle tilfeelde brystsmerter. Disse kan blive mere udtalte i takt med sygdommens
progression.

Termen »funktionsklasse« bruges ofte til at beskrive, i hvor hgj grad disse symptomer
virker begreensende for mennesker med PAH. Funktionsklasse | angiver minimale
begraensninger og fortseetter til funktionsklasse II, Il og IV, som hver indebaerer
stigende begraensninger i patientens evne til at fungere.

Mellem femten og halvtreds mennesker per million vil udvikle PAH. PAH er mere
almindelig hos mennesker, som har visse underliggende sygdomme, sdsom CTD
(bindevaevssygdom, eksempelvis systemisk sklerodermi), leversygdom, HIV-infektion
eller medfgdt hjertefejl. | meget sjeeldne tilfeelde kan PAH vaere arvelig.

Dererde senere ar gjort betydelige fremskridti udviklingen af behandlingsmetoder, som
kan handtere PAH med det mal at mindske symptomerne, forbedre patientens daglige
funktion og skabe en bedre livskvalitet. Nutidens behandlingsmetoder ggr mange PAH-
patienter i stand til at leve et tilfredsstillende liv. Mere detaljeret information om PAH
findes pa de fglgende websteder:

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



VIRKNINGEN AF PAH

PA DET DAGLIGE LIV:
RESULTATER FRA EN INTERNATIONAL

UNDERS@GELSE

Den internationale undersggelse, udfgrt i 2011, var rettet mod at leere mere om de
mader, hvorpa PAH indvirker pa patienters og pargrendes liv p& andre omrade end de
fysiske symptomer. Som vist i Figur 1 udforskede undersggelsen fire primaere omrader,
hvis nagleresultater er beskrevet pa de fglgende sider.

Figur 1: Omrader udforsket i undersggelsen

FYSISK
0G PRAKTISK SOCIAL

VIRKNING AF PAH

INFORMATIONS-
EMOTIONEL BEHOV




FYSISK OG
PRAKTISK
VIRKNING AF PAH

"Jeg har pataget mig en masse huslige pligter.
Jeg pudser vinduer, stgvsuger og laver mad,
fordi den person, jeg plejer, ikke lengere

er i stand til at gore det”

Plejer
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At pleje en patient med PAH kan draene dig fysisk,
og dette kan veere betydeligt hardere, hvis du er
2ldre og selv har problemer med helbredet.
Undersggelsen viste, at mere end halvdelen af
de pargrende, som plejer en patient med PAH,
havde en »meget betydelig« pavirkning i deres
daglige liv; for eksempel fglte mange sig oftere
udmattede pa grund af deres ekstra forpligtelser.
Omtrent halvdelen af de pargrende havde
forsgede forpligtelser (for eksempel huslige
opgaver eller byeerinder]), som tidligere blev
udfgrt af patienten; mange pargrende svarede, at
de hele tiden var ngdt til at veere velorganiserede
(Figur 2).

Undersggelsen afslgrede ogsd, at neesten en
tredjedel af de pargrende oplyste, at de havde
vaeret ngdt til at stoppe pd arbejdet eller at eendre
deres arbejdsbetingelser som resultat af plejen
af en PAH-patient.

Figur 2:

Forandringer i plejeres liv som resultat af PAH
Jeg er involveret i husholdningsopgaver
Det er mere sandsynligt, jeg keber ind

Jeg er mere involveret i opgaver, min pargrende tidligere
klarede.

Jeg faler mig oftere udkert (pa grund af ekstra forpligtelser) 3%

45%

~
S

Jeg ma planlaegge familielivet efter hans/hendes behov 43%

Jeg md hele tiden vaere velorganiseret

(ekstra planleegningsbehov) =

Dette har haft stor virkning pd de pargrendes
indkomster - mere end en tredjedel de pargrende
oplyste, at deres indkomst var blevet reduceret.
Den fysiske virkning af PAH udstraekker sig ogsa
til tab af intimitet - naesten tre fjerdedele af de
pargrende, som er partnere til PAH-patienter,
rapporterede en nedgangide seksuelle relationer.
Dette skyldes primert patientens mangel
pa interesse for sex efter at veere blevet
diagnosticeret med PAH, og den pargrendes frygt
for at ggre patienten mere syg.

Spgrgsmalene 1, 2, 4 og 5* i Dialogveerktgjet pa
siderne 17-21 er teenkt som en hjeelp til dig for
at klarleegge, hvor du kan opleve vanskeligheder.
Dette vil til gengeeld hjaelpe dig med at prioritere,
hvad der er vigtigt for dig, og vil hjeelpe dig
med at stille skarpt under draftelser med
sundhedsleverandgrer, familiemedlemmer, patient-
organisationer og andre relevante parter (sdsom
socialforvaltninger og lokale rad).

Pget opmaerksomhed i forhold til, hvordan pleje af
en PAH-patient pavirker dine daglige aktiviteter,
er vigtigt, da det kan hjaelpe dig med at finde de
mest egnede ressourcer til at fa den stotte, du har
behov for.

*Reference til spgrgsmal 3 i Dialogvaerktgjet kan findes pa side 19.
Spergsmalene 4 og 5 er kun tilteenkt plejere, som er partnere til
patienter med PAH.

De komplette undersggelsesresultater findes pa: http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/.



SOCIAL VIRKNING
AF PAH

"“Jeg har ikke laengere nogen hobbyer, da det ikke
er muligt som pargrende... Det tager al min tid.
Det fylder hele dagen at pleje patienten”
Pargrende
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Som pargrende kan du fgle, at din verden er
indsnaevret som fglge af den tid, du nu bruger pa
at pleje én med PAH. Feedback fra undersggelsen
afslgrede, at halvdelen af de pargrendes tid bruges
pa at pleje én med PAH i en normal maned.

Som resultat fgler en tredjedel af de pargrende
sig socialt isolerede eller ekskluderede, og af
disse oplevede 61%, at dette havde en betydelig
indvirkning pa deres daglige liv (Figur 3).

Folelsen af isolation var stgrst blandt pargrende,
som s& efter patienter med idiopatisk PAH, og
blandt pargrende, som havde veeret ngdt til at
stoppe med at arbejde eller at zndre deres
arbejdsbetingelser.

Da PAH ofte ikke fremgar tydeligt af patientens
udseende, har familie, venner og det brede
feellesskab ofte sveert ved at forstd de udfordringer,
som sygdommen udger.

Dette blev 0gsd oplevet som en hovedarsag til de
parerende fglelse af isolation.

Spergsmal 6 i Dialogvaerktgjet pa side 22 kan
hjeelpe dig med at na frem til en erkendelse, hvis
du fgler dig socialt isoleret som resultat af pleje af
en patient med PAH.

Ved at erkende sddanne folelser er du allerede
pa vej til at lose mange problemstillinger. Husk
pa, at du ikke er alene, og at der er mennesker
til radighed, som fuldt ud forstar dine falelser, og
som er der for at hjelpe og stotte dig.

Figur 3. Falelser og virkning af PAH pa parerende

Virkning af isolation
pa det daglige liv

virkning

30%

Fgler sig isoleret e '

Ingen
virkning

De komplette underspgelsesresultater findes pa:

Meget betydelig

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

|11
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EMOTIONEL VIRKNING
AF PAH

"At leve med én med PAH er som ikke

at vide, hvad man kan forvente.

Jeg ved ikke, hvordan det vil udvikle sig”
Parpgrende



Undersggelsen identificerede mange positive
aspekter ved at veere pargrende - 92% af de
pargrende folte, at de bidrager til patientens
livskvalitet, og naesten to tredjedele fglte, at
plejen har bragt dem teettere sammen som par
eller familie.

Interviewene afslgrede imidlertid ogsd, at
pargrende har en tendens til at prioritere
patientens fglelser over deres egne.

To tredjedele af de pargrende meddelte, at de ofte
eller meget ofte var bekymrede for patienten, og
neesten en fjerdedel af de pargrende sagde, at de
folte sig stressede over at pleje deres pargrende
og samtidig forsgge at leve op til deres andre
pligter (Figur 4).

Disse fglelser forsgedes med faldet i patientens
funktionsklasse (fra 12% for FK Il til 29% for
plejere af mennesker med FK IV).

Spergsmal 3iDialogveaerktgjet pa side 19 er taenkt
som en hjeelp til dig til at identificere sddanne
folelser og vil opmuntre og stgtte dig, nar du skal
drgfte sddanne spgrgsmal med professionelle
sundhedsleverandgrer, patientorganisationer
og dem, som star dig narmest. Du kan o0gsa
erfare, at den patient, du plejer, kan have tegn
pa eller fglelser associeret til depression, som
professionelle sundhedsleverandgrer kan
undersgge eller foranledige en henvisning til
en anden professionel. Som de pargrende kan
du veere i stand til at levere indsigt i sadanne
folelser og veere i en position, hvor du kan
tilskynde patienten til at drgfte disse med deres
professionelle sundhedsleverandgr.

Du kan opleve disse folelser uden at veere helt
bevidst om dem. Det er vigtigt at handtere de
emotionelle aspekter, s& du bedre er i stand til at
pleje en patient med PAH.

Figur 4.
Plejerers folelser, nar de plejer en patient med PAH (vist i %)

Jeg er bange for, hvad
fremtiden bringer til min
pérarende (126)

7% 7% | 22%

Jeg faler mig stresset af
at pleje min pararende og
samtidig forsage at klare
mine andre forpligtelser i

forhold ti min familie eller
arbejde (124)

Jeg synes, jeg burde
gere mere for min
pérgrende (124)

29% 19%  30%

21%  25%

34%

W aldrig M nsten aldrig F sommetider " ofte ~ meget ofte

De komplette undersg

elsesresultater findes p&: http://www.phaeurope.
org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/.
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INFORMATIONS-
BEHOV

"“Jeg bruger internettet konstant, men jeg er i hgj
grad ngdt til at filtrere internetinformationerne.
Jeg ma overveje, om de informationer, jeg leverer
videre til min kone, er sande og relevante”
Pargrende

14|



Som pargrende har du et serligt informations-
behov, i seaerdeleshed i relation til emotionelle
aspekter, aftaler og de gkonomiske konsekvenser
af det at pleje én med PAH.

Feedback fra undersggelsen afslgrede, at
pargrende er mere proaktive end patienter,
nar det geelder informationssggning. Mange
pargrende sgger aktivt yderligere informationer
fra flere forskellige kilder, som sa deles med
patienten, hvor det er passende.

Overordnet fremhaevede undersggelsen, at
parerende er glade for at modtage regelmaessige
informationer, detaljerede medicinoplysninger og
informationer om selve sygdommen.

De informationer, som efterspurgtes af pa-
rgrende, var meget lig dem, som gnskedes af
patienter, men pargrende var mere interesserede
I at modtage informationer om specialister og
leeger, som er involveret i PAH-plejen, de emotio-
nelle konsekvenser af at have sygdommen,
opfglgninger (herunder planer og formal) og
gkonomiske konsekvenser.

Det er vigtigt, at du fortsaetter med at veere
proaktiv, og at du tilskyndes til at spge radgivning
fra alle tilgaengelige stotteorganisationer.

Udover professionelle  sundhedsleverandgrer
kan du opdage, at PAH-patientorganisationer
kan forsyne dig med nyttige informationer om et
bredere emnefelt.

| undersggelsen fremhzevede de pargrende
vigtigheden af en steerk patient-organisation.
Mere end to tredjedele af de pargrende har meldt
sigind i en patientorganisation, og én ud af fire er
aktive medlemmer.

Som pargrende vil du opleve, at handtering af PAH
er en kontinuerlig og kompliceret proces, hvilket
betyder, at du kan veere ngdt til igen og igen at
anmode om skriftlige informationer.

Spgrgsmal 7 i Dialogvaerktgjet pd side 23
inkluderer en tjekliste med mulige emner, som
du maske gnsker at modtage information om.
Som pargrende  skal du ikke veere bange
for eller pinligt bergrt over at vende tilbage
denne liste sammen med professionelle
sundhedsleverandgrereller patientorganisationer
s3 ofte, som du nu har behov for det.

Nu, hvor du har haft en mulighed for at lsere mere
om, hvordan andre pérgrendes daglige liv er
pavirket af det at pleje en patient med PAH,
vil vi opfordre dig til at leese videre og bruge
spgrgsmalene i Dialogveerktgjet.

Dette veerktgj vil hjelpe dig med at klarleegge
spergsmalog falelser, som - hvis deikke handteres
- kan fgje yderligere til de vanskeligheder, som
pleje af en patient med PAH indebaerer.

Vihaber, at dette Dialogveerktgj vil give dig mod pa
at leve et fuldt liv, mens du plejer din keere med
PAH.

115
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DIALOGVARKT@JET
FOR PARORENDE

INSTRUKTIONER

Formalet med Dialogveerktgjet er at hjeelpe dig med at samle dine tanker og falelser,
sa du kan reflektere og derefter drgfte dem med dine leeger, andre professionelle,
pargrende, personalet i din patientorganisation og muligvis med personen med PAH,
som du plejer.

Der eringen rigtige eller forkerte svar, og du behgver ikke at udfylde alle spargsmalene.
Hvis du har brug for en pause under udfyldelsen af dette veerktgj, sa tag den, og fortseet
igen, nar du er klar.

Du gnsker maske at tage det udfyldte Dialogveerktg] med dig, nar du besgger
sygeplejersker, laeger og din patientorganisation som hjeelp til dine dreaftelser.



OVERVEJ VENLIGST £NDRINGERNE | DIT DAGLIGE LIV EFTER
PAH-DIAGNOSEN AF DEN PERSON, DU PLEJER.

Afkryds venligst de felter, som er relevante for dig.

Eftersom din erfaring vedrerende disse forhold kan aendre sig, anbefaler vi, at du fortsaetter
med at vurdere og registrere de mader, sygdommen pavirker dig pa [ved brug af en ny kopi af
Dialogveerktgjet).

Dato:

AKTIVITETER/ASPEKTER AF DIT LIV ALDRIG ~ NASTENALDRIG ~ SOMMETIDER ~ OFTE ~ MEGETOFTE  Hvis du faler, at du har méttet foretage
&ndringer i dit daglige liv, hvem
vil du overveje at drofte dette med?

Jeg har méttet foretage @ndringer i mit daglige liv

Jeg er mere involveret i huslige pligter fgar @rinder Der kan vaere flere svar, som gaelder;

medtag venligst alle dem, som du

Jeg er mere involveret i at tage mig af vores barn/

born (hvis nogen) foler er relevante*

Jeg er mere organiseret/udfarer planl@gning af hans o
eller hendes daglige Liv/involveret i opgaver, min [] PAH-specialist
pararende tidligere udfarte Andre specialister

Jeg planlagger vores familieliv efter hendes hans
behov

Jeg faler mig oftere udkart

Familielzge/Praktiserende leege

Vejleder Sygeplejerske

(pd grund af ekstra forpligtelser) Patientorganisation
Jeg er involveret i administrationen af Andre PAH-patienter
PAH-medicineringen Vigtig anden Livspartner

L O O O] O Oy oy
L O O O] O Oy oy
L O O O] O Oy o)
L O O O] O Oy oy
L O O O] O Oy oy

Andet, uddyb venligst Familie/venner

Yderligere kommentarer Andre, inklusive

D Ikke pakravet/mgdvendigt

*Hvis du ikke ved, om du har adgang til den foreslaede professionelle hjeelp, tal med din familielege eller din praktiserende leege om, hvem du rettelig ber tale med. | 17



Huis Ja, hvem vil du overveje at drafte
dette med?

Der kan vare flere svar,
som gelder; medtag venligst
alle dem, som du faler er relevante*

D PAH-specialist

Andre specialister
Familielge/Praktiserende lege
Vejleder Sygeplejerske
Patientorganisation

Andre PAH-patienter

Vigtig anden Livspartner
Familie/venner

Andre, inklusive

D Ikke pakraevet hadvendigt

18

ER DIN EVNE TIL AT ARBEJDE BLEVET NEGATIVT PAVIRKET
EFTER PAH-DIAGNOSEN AF DEN PERSON, DU PLEJER?

Igen, eftersom din erfaring vedrgrende disse forhold kan sendre sig, anbefaler vi, at du
fortsaetter med at vurdere og registrere de mader, sygdommen pavirker dig pé [ved brug
af en ny kopi af Dialogvaerktgjet]

Dato:

PAVIRKNING AF DIN EVNE TIL AT ARBEJDE - AFKRYDS VENLIGST RELEVANTE FELTER ALDRIG

Ja, fuldstendigt

Ja, delvis

Nej. men mine arbejdsforhold beskeftigelse er @ndret

Nej

O

Nej, Ikke relevant, da jeg ikke arbejdede, far den person, jeg plejer, blev diagnosticeret med PAH

Yderligere kommentarer

*Huis du ikke ved, om du har adgang til den foreslaede professionelle hjlp. tal med din familieleege eller din praktiserende leege om, hvem
du rettelig ber tale med.



MENNESKER, SOM PLEJER EN ANDEN PERSON, HAR OFTE EN
RZAKKE FOLELSER. HAR DU DEN SIDSTE MANED OPLEVET NOGEN
AF DE FOLGENDE F@OLELSER?

Dato:

FOLELSER ALDRIG NASTENALDRIG  SOMMETIDER  OFTE  MEGET OFTE

Jeg foler mig stresset af at pleje min prarende

og samtidig forsage at klare andre forpligtelser over D D D D D Huis du har oplevet nogen af disse

for min familie eller arbejde falelser, hvem vil du overveje
at drofte dette med?

Jeg faler, at min pérarende beder om mere hjlp,
end han/hun behaver/ Jeg faler, pararende er alt for
afhengig af mig

Jeq foler, at jeg pa grund af den tid, jeg tilbringer

Der kan veere flere svar, som geelder;
medtag venligst alle dem, som du

med min pargrende, ikke har nok tid til mig selv filer er relevante”

Jeg faler mig vred/anspandt, ndr jeg er neer min

pagmrende ! ' M DPAH-specialist
Jeg foler, at min pararende negativt pavirker mit D Andre specialister

forhold til familie eller venner/ Jeg foler, at plejen
af min pararende giver mig mindre tid at bruge
sammen med mine bgrn eller barmebgrn (hwis nogen)

Jeg er bange for, hvad fremtiden bringer til min
pararende

Jeg faler, mit helbred har taget skade, fordi jeg
plejer min pararende

Jeg foler, at jeg ikke har s meget privatliv som jeg
gerne ville have pa grund af min parorende

Jeg foler, at jeg ikke vil kunne pleje min pararende
ret meget l&ngere

Jeg faler, at jeg har mistet kontrollen over mit liv,
siden min pérerendes sygdom

Jeg ville anske, jeg bare kunne overlade plejen
af min pararende til en anden/ Jeg faler, at jeg intet
andet valg har end at pleje min pararende

Jeg foler mig usikker pd, hvad jeg skal gere for min
pararende

Jeg synes. jeg burde gare mere for min pargrende/
Jeg faler mig skyldig overdette/ Jeg faler, at jeg
kunne gere mere i plejen af min prgrende

Familieleege/Praktiserende lege
Vejleder Sygeplejerske

Patientorganisation
Andre PAH-patienter
Vigtig anden Livspartner

Familie/venner

Andre, inklusive

D Ikke pakravet/hodvendigt

L0 O O O O O O] O )
L0 O O O O O O O )
L0 O O O O O O O )
L0 O O O O O O] O )
L0 O O O O O O] O )

Yderligere kommentarer
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ER DER SKET EN OVERORDNET REDUKTION | DINE SEKSUELLE
RELATIONER, SIDEN PERSONEN, DU PLEJER, BLEV DIAGNOSTICERET

MED PAH?
Dato:
INFORMATIONSEMNER ET SVAR
Hvis Ja, hvem vil du overveje o B )
at drofte dette med? J I D 6a t\_l_e Mdske gnsker du a_tdmfte dette med din PAH-
specialist eller anden professionel sundhedsleverandar.
Der kan vare flere svar, ’ - s
som geelder; medtag venligst Nej D 63 il sporgsma 5
alle dem. som du foler errelevante™ Jeg vil helst ikke svare pa dette spargsmal [ ] catilspargsmils

D PAH-specialist

Andre specialister

e HVAD MENER DU ER ARSAGERNE TIL DETTE?

Flere svar er mulige.
Familielege/Praktiserende lege

Vejleder /Sygeplejerske Dato:
Patientorganisation MULIGE ARSAGER
Andre PAH-patient
e FA-patienter Min partner har lav selvflelse/ negativt kropsbillede
Vigtig anden Livspartner
Familie /venner Jeg er bange for at gare min partner mere syg
Andre, inklusive Han/hun er fysisk ikke i stand til det p& grund af PAH

Jeg har mistet interessen siden PAH-diagnosen

Min partner har mistet interessen efter at have faet PAH

Bange for graviditet

D ke plzvet hadvendgt Tilstedevarelse af en eller flere alvorlige sygdomme eller lidelser oven i PAH

T O O O O
TR O O O

Andet, uddyb venligst:

Yderligere kommentarer

20 | *Huis du ikke ved, om du har adgang til den foreslaede professionelle hjlp. tal med din familieleege eller din praktiserende leege om, hvem
du rettelig ber tale med.



HAR DU OPLEVET EN FORANDRING | DIT INTIMITETSNIVEAU
MED DIN PARTNER, SIDEN HAN/HUN BLEV DIAGNOSTICERET
MED PAH?

Dato:

INTIMITET

Hvis Ja, hvem vil du overveje

Jeg foler mig mindre teet pa min partner at drefte dette med?

Jeg keemper for at vise min keerlighed pa andre mader Der kan veere flere svar, som gelder;

medtag venligst alle dem, som du
faler er relevante™

Jeg faler, min partner ser mig mere som plejer end som elsker

Jeg er ikke bekymret over, at der er sket et fald i de seksuelle relationer, og vi har
droftet dette

D PAH-specialist

Andre specialister

Jegville gerne finde andre mader at vise min keerlighed (kys, kram, osv)

L OO H s
L CE)\H| U g

Andet, uddyb venligst " )
ndet, uddyb venligs Familielzge/Praktiserende leege

Yderligere kommentarer Vejleder Sygeplejerske
Patientorganisation
Andre PAH-patienter
Vigtig anden Livspartner

Familie/venner
Andre, inklusive

D Ikke pakrevet mgdvendigt

*Hvis du ikke ved, om du har adgang til den foreslaede professionelle hjeelp, tal med din familielege eller din praktiserende leege om, hvem du rettelig ber tale med. | 21



HAR DU FOLT DIG ISOLERET UNDER DIN PLEJE AF EN ANDEN
PERSON DIAGNOSTICERET MED PAH?

Igen, ved hele tiden at overvage disse falelser kan det undgas, at de kommer ud af kontrol.

Dato:

ARSAGER TIL ISOLATIONSFOLELSER ALDRIG N/STEN ALDRIG SOMMETIDER OFTE MEGET OFTE
Hvis Ja. fvem vil du overveje Mangel pa forstaelse for sygdommen fra personen,
at drofte dette med? JEQ p[ejg[l som har PAH

Mangel pd forstaelse for sygdommen fra mig/vores
ven Kollegaer/familie/ barn barebarn

Mangel pd forstaelse for sygdommen fra det bredere
samfund/fllesskab

Der kan veere flere svar,
som galder; medtag venligst
alle dem, som du faler er relevante*

Min mangel pa empati/medfalelse med min

DPAH alit pargrendes PAH-tilstand
RS Jeg finder det sveert at dele minefvores erfaringer
Andre specialister med andre

Familielzege/Praktiserende lmge  Jeg finder det sveert at dele minefvores
erfaringer med PAH-specialister/sygeplejersker

Vejleder /Sygeplejerske

) o Jeg finder det svaert at udtrykke mig selv effektivt
Patientorganisation

Kendsgerningen, at denne sy%dom ikke er »synlig«

Andre PAH-patienter (dvs. fysisk abenlys for andre
Vigtig anden Livspartner Der sker ofte en forveksling med simpel
hypertension

Familie/venner

O OO oy oy oy e
L O ) 0 e ey Oy )
L O ) 0 e ey Oy )
L O ) 0 e ey Oy )
L O ) 0 e ey Oy )

Andet, uddyb venligst:

Andre, inklusive
Yderligere kommentarer

D Ikke pakravet hadvendigt

) | *Hvis du ikke ved, om du har adgang til den foreslaede professionelle hjeelp, tal med din familielaege eller din praktiserende lege om, hvem
du rettelig ber tale med.



HVILKE EMNER VILLE DU GERNE MODTAGE

FLERE INFORMATIONER OM?

Dato:

INFORMATIONSEMNER

—
=
=
=

PA ET SENERE TIDSPUNKT

NEJ

Sygdommen (symptomer, prognose)

Specialister & l&ger involveret i PAH-plejen

Behandlingsmuligheder/anvendt medicinering
til PAH-behandling

Opfalgning helbredsundersagelser, inklusive
tidsplaner og formal med disse undersggelser

At afbalancere arbejde og min rolle som pararende

Bkonomiske konsekvenser af sygdommen

Administrative konsekvenser af sygdommen
(erstatning for tab af erhvervsevne, forsikrings-
deekning, rejsetilskud til hospitalskonsultationer)

Rolleskift indenfor familien/parret

Depression, risiko for angst og andre emotionelle
konsekvenser

Mulige konsekvenser af seksuelle relationer

Rejser (tips og tricks om at gare rejser mulige
herunder spargsmal vedrarende rejseforsikring)

Huis Ja, hvem vil du overveje
at drofte dette med?

Der kan vare flere svar, som galder;
medtag venligst alle dem, som du
foler er relevante*

D PAH-specialist

Andre specialister
Familielzge/Praktiserende leege
Vejleder Sygeplejerske
Patientorganisation

Andre PAH-patienter

Vigtig anden Livspartner
Familie/venner

Andre, inklusive

Anbefalinger og patientfortallinger

Patientorganisation kontakter

L)) O O O O OO O ) ey

L)) O O O O OO O ) ey

L)) O O O O OO O ) ey

Yderligere kommentarer

*Hvis du ikke ved, om du har adgang til den foresl3ede professionelle hjzlp, tal med din familielege eller din praktiserende Leege om, hvem du rettelig bar tale med.

D Ikke pakrevet/madvendigt
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NOTER

Brug venligst dette afsnit til at nedskrive eventuelle fglelser, spgrgsmal eller
problemstillinger, som interesserer eller bekymrer dig.

Jo mere specifik du er, nar du oplever noget bekymrende og de ledsagende
omsteendigheder, jo bedre er chancen for, at dine leeger, pargrende, venner og familier
vil kunne hjzelpe.

Husk venligst pa, at PAH Patientforeningen altid er der for at hjzelpe og statte
dig. PAH er ikke en velkendt sygdom, og patienterne og de mennesker, som
deler deres liv, stader ind i mange udfordringer, som den almene befolkning
ikke er klar over. Veer derfor kategorisk med hensyn til at fa svar pa spgrgsmal
og problemstillinger, som optager dig. Vaer aktiv med at sgge hjeelp og
losninger. Husk, at du ikke er alene, og der er mange mennesker, som lever et
tilfredsstillende liv med PAH. Det kan du 0gsa!
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www.pah.dk

w Patientforeningen PHA EURDPE /7

DA N MA R K European pulmonary hypertension assaciation

www.phaeurope.org

Den internationale Patient og Pargrende Undersggelse er udviklet under auspicierne af en styrekomité bestdende af PAH-eksperter
og repraesentanter for patientorganisationerne. Dette Dialogveerktgj for Patienter er udviklet af PHA Europa.




