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VIVER COM HIPERTENSAO ARTERIAL PULMONAR:

COMO FAZER COMQUE ESTE KIT
DE CONVERSACAO FUNCIONE PARA SI

Guia Rapido de Introdugao

Viver com Hipertensdo Arterial Pulmonar pode afetar varios aspetos da sua vida.

Aprender mais sobre a Hipertensao Arterial Pulmonar e escutar as suas emocgaoes,
necessidades e objetivos pode dar-lhe a aptiddo de ser mais ativo no seu cuidado
e encontrar o percurso que melhor funciona para si.

Cada conjunto de cart8es neste kit de conversacdo adiciona uma nova dimensdo
a sua compreensdo sobre a Hipertensdo Arterial Pulmonar e como controlar
a doenca no seu dia a dia.

Escolha o que melhor se adapta ao seu percurso na Hipertensao Arterial Pulmonar.

Vocé mesmo

Com familia e amigos

Com a sua equipa
de cuidados de saide

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo o
. . .

Cartodes
de conhecimento

Conhega e aprenda
sobre a Hipertensdo
Arterial Pulmonar

Fale sobre os factos
para aumentar
consciencializacdo

Sinta-se mais confiante
para ter discussGes

: informadas com a sua equipa

de cuidados de salide

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo o
0 . .

Cartoes
de emogodes

Reflita como se sente
por viver com Hipertensdo
Arterial Pulmonar

Partilhe como se sente

: deforma aajudarosseus :
: entes queridos a perceber :

Explique a sua equipa
de cuidados de saude
como se tem sentido

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo o
0 . .

Cartoes
de confian¢a

Restaure e estimule
0 seu pensamento

ao viver com Hipertensao
Arterial Pulmonar

Aproveite o apoio
dos seus entes queridos
para o ajudarem
a manter o objetivo

Traga os cartdes
para aumentar
a sua confianga

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo o
. . .

Plano pessoal
de motivagido

para a Hipertensdo

Arterial Pulmonar

Personalize o seu plano
de acordo com as suas
prioridades ao viver
com Hipertensdo
Arterial Pulmonar
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Construa o seu plano
para o manter motivado

Incorpore a sua equipa
de cuidados de satde

. paraatingir os seus objetivos

97 222 ¢
PEuwmnan







COMO A HIPERTENSAO ARTERIAL PULMONAR

AFETA O SEU CORPO

A Hipertensdo Arterial Pulmonar € uma doenca rara que estreita as paredes dos vasos
sanguineos que levam o sangue até aos pulmdes. Na Hipertensao Arterial Pulmonar,
0 sangue tem mMenos espaco para circular, pelo que o seu coracado tera que trabalhar
com mais forca que o normal para bombear sangue para os pulmdes.'?

Artéria Artéria Artéria severamente
saudavel com estreitamento estreitada

Com o passar do tempo, o lado direito do seu coracdo ird aumentar de tamanho
porque esta a trabalhar com maior esforco. Depois, quando o seu coracdo ndo esta

a funcionar corretamente, pode sentir-se sem folego e cansado. Isso acontece porque
menos sangue estd a ser bombeado para os pulmdes e menos oxigénio é captado
pelo sangue para levar ao resto do corpo."?

Artérias

| A Hipertensdo Arterial Pulmonar
puimonares

é uma doenca grave que tende
a piorar ao longo do tempo, ou seja,
“progride”. Embora ainda ndo

Ventriculo exista cura para a Hipertensdao
direito Arterial Pulmonar, existem
medicamentos que ajudam
a abranda-la* (os profissionais
Sangue Sangue , . “
vindo de saude dizem “retardar
paraoresto o ”
do resto do corpo a progressao da doenga”).
do corpo

Coragio

Referéncias

1. NHS. Pulmonary hypertension. Disponivel em: https://www.nhs.uk/conditions/pulmonary-hypertension/ Ultimo acesso outubro 2021.

2. American Lung Association. Learn about pulmonary arterial hypertension. Disponivel em: https://www.lung.org/lung-health-diseases/lung-disease-lookup/pulmonary-
arterial-hypertension/learn-about-pulmonary-arterial-hypertension Ultimo acesso: outubro 2021.
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TRATAR A HIPERTENSAO ARTERIAL

PULMONAR

Existem trés vias de sinalizagdo celular principais nos vasos sanguineos que ajudam

a garantir o equilibrio adequado do fluxo sanguineo através dos pulmdes.’

Na Hipertensdo Arterial Pulmonar ha um desequilibrio nestas vias. Existem varios
tratamentos disponiveis, incluindo medicamentos orais, inalados e intravenosos,?
que atuam nestas diferentes vias para ajudar a restaurar o equilibrio e garantir

que o sangue pode fluir corretamente através dos pulmdes, transportando oxigénio

para o resto do corpo.
Problema Solucdo

Inibidores da fosfodiesterase
Oxido nitrico insuficiente ::> tipo 5 (PDESis)/Estimuladores

da guanilato ciclase solavel (sGC)

Analogos da prostaciclina e agonistas

Prostaciclina insuficiente :> L
dos recetores da prostaciclina

Abrandar a velocidade a que a Hipertensdo Arterial Pulmonar agrava (também chamado
de "retardar a progressdo da doenca") € um objetivo importante no tratamento
da Hipertensdo Arterial Pulmonar.?

O seu profissional de salde pode prescrever um ou mais medicamentos para tratar diversas
vias o mais cedo possivel e para assim melhorar as suas hipéteses de se sentir melhor por
mais tempo. Outros tratamentos de apoio que podem ser recomendados para a Hipertensao
Arterial Pulmonar incluem anticoagulantes para prevenir codgulos, diuréticos para reduzir

a acumulagdo de liquidos e oxigénio suplementar para garantir que o corpo

tem oxigénio suficiente.”

Fale com o seu médico sobre as suas opgdes de tratamento. O seu médico sabe como obter
os melhores resultados e fazer alteragdes no seu tratamento da Hipertensdo Arterial
Pulmonar ao longo do tempo. As mudancas nem sempre significam que algo esta errado.
Embora ainda ndo haja cura para a Hipertensao Arterial Pulmonar,® os tratamentos podem
ajudar as pessoas a gerir e retardar a progressdo da doenga.’

Referéncias

1. Sitbon O, Gaine S. Beyond a single pathway: combination therapy in pulmonary arterial hypertension. Eur Respir Rev 2016;25:408-417.

2. Pulmonary Hypertension Association UK. Treatment for pulmonary hypertensions. Disponivel em: https://www.phauk.org/treatment-for-pulmonary-hypertension/ Ultimo
acesso: outubro 2021.

3. Vachiéry JL, Gaine S. Challenges in the diagnosis and treatment of pulmonary arterial hypertension. Eur Respir Rev 2012; 21:313-20.

4. British Lung Foundation. Treatment for pulmonary hypertension. Disponivel em: https://www.blf.org.uk/support-for-you/pulmonary-hypertension/treatment.
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GERIR O RISCO

A Hipertensdo Arterial Pulmonar afeta-o de formas que nem sempre consegue ver
ou sentir. O seu médico pode chamar aisto “progressao silenciosa”.

Provavelmente ouvird a sua equipa de cuidados de salde falar sobre “avaliagcdo de risco”.
Isso significa que ira realizar uma série de exames em cada visita, que podem incluir:"?

m Analises ao sangue: para avaliar potenciais doencas associadas a Hipertensdo
Arterial Pulmonar, assim como analises-padrao tais como hemograma completo
e outros marcadores quimicos.

m ECG (eletrocardiograma): para registar a atividade elétrica no coracao e detetar
ritmos cardiacos anormais.

m Ecocardiograma: uma ecografia que examina as cdmaras e valvulas do seu coragdo
e areas circundantes para ver como sdo e como funcionam. Este exame pode
detetar sinais de Hipertensdo Arterial Pulmonar e avaliar a sua gravidade.

m Teste da caminhada de 6 minutos: para medir a distdncia que consegue andar
em 6 minutos.

B Cateterizacdo do lado direito do coragao: procedimento que avalia o bombeamento
do seu coracdo e mede a pressdo sanguinea No coragdo e Nos vasos sanguineos
que ligam aos seus pulmaes.

Existem varios tratamentos
diferentes para a Hipertensdo
Arterial Pulmonar — pode falar
com o seu médico sobre

as op¢des de tratamento

se tiver alguma duvida.

Referéncias
1. American Lung Association. Pulmonary arterial hypertension symptoms and diagnosis. Disponivel em: https://www.lung.org/lung-health-diseases/lung-disease-lookup/
pulmonary-arterial-hypertension/symptoms-diagnosis. Ultimo acesso outubro 2021.

2. British Lung Foundation. How is pulmonary hypertension diagnosed? Disponivel em: https://www.blf.org.uk/support-for-you/pulmonary-hypertension/diagnosis
Ultimo acesso outubro 2021.
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REUNIR UM GRUPO DE APOIO

Vocé ndo estd sozinho. A sua equipa de cuidados de salde, outros profissionais, familia
e amigos podem ajuda-lo a lidar com os desafios de viver com Hipertensao Arterial Pulmonar.

Estabeleca um grupo de pessoas que lhe dé os diferentes tipos de apoio que possa
necessitar. Abaixo estdo algumas das dicas que deve ter em conta quando pensar
em quem deve fazer parte desse grupo:

® Nao ha problema em pedir ajuda. Por vezes a parte mais dificil € consequir pedir
ajuda. Lembre-se, as pessoas gostam de se sentir Uteis. Tem apenas de |hes indicar
como podem ajudar.

B A ajudasurge de varias formas. Pode pedir diferentes tipos de apoio. Algumas
pessoas podem ajudar numa necessidade especifica que tenha, enquanto outras
oferecem outro tipo de apoio.

B Ajude-os a ajuda-lo. Lembre-se que s6 vocé compreende completamente aquilo
por que estd a passar. Se partilhar o que se passa com as pessoas da sua vida,
pode ajuda-las a apoia-lo melhor.

® Planifique as mudancas que podem ocorrer. A Hipertensdo Arterial Pulmonar
pode afetar a sua capacidade de realizar algumas tarefas diarias, o que pode ser
frustrante. Informe o seu grupo de apoio sobre as mudancas que podera necessitar
para elaborarem um plano que deixe todos mais a vontade.

B Descanse. Certifique-se de que tem tempo de descansar, assim como
as pessoas a sua volta.

® Fale de como se sente.
Falar sobre como se sente
é uma forma importante
de garantir que obtém o apoio
de que precisa o mais cedo
possivel. Ndo seja timido!
Fale com o seu grupo de apoio,
a sua equipa de cuidados
de salide ou um psicélogo.
Deixe que a sua voz seja ouvida.
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FAGCA PARCERIA COM A EQUIPA DE SAUDE

Quando tem Hipertensdo Arterial Pulmonar, a sua equipa de cuidados de salide esta |3
para encontrar os melhores tratamentos para si. Certifique-se de que as suas
necessidades sdo entendidas sendo sincero com a equipa e partilhando os seus
pensamentos e sentimentos. A sua partilha pode ajuda-los a perceber o que estdo

a examinar e até a perceber as coisas mais claramente. Mesmo que parecam ocupados,
tem o direito de ser ouvido.

Ao falar com a sua equipa de cuidados de salde, tenha em mente as sequintes dicas:

B Esteja sincero. O seu médico ird monitorizar os resultados dos seus exames,
mas vocé é o Unico que sabe realmente como é o seu dia a dia. Fale honestamente
e inclua tudo: pensamentos, sentimentos, objetivos e preocupagdes.

m Mantenha-se atualizado sobre os tratamentos. E importante aprender tudo
o que puder sobre os medicamentos ou tratamentos atuais e recentemente prescritos.
Cada medicacdo pode ter alguns beneficios, mas também tem efeitos indesejaveis.
Saber o que esperar pode ajuda-lo a preparar-se para o que podera acontecer.

m Fale com clareza. Se algo ndo estiver certo, ou se ndo se sentir satisfeito com
os seus cuidados, avise o seu médico. Quando souberem a sua opinido honesta,
a sua equipa de cuidados de salide pode trabalhar em conjunto para ajustar o seu
plano se necessaério e apropriado.

B Venha preparado. Reflita sobre o que é importante para si antes de cada consulta.
Traga todas as listas, registos e perguntas consigo. Também pode utilizar os cartdes
do seu kit de conversacao Inspirar, Expressar para se preparar.

B Pergunte até obter uma resposta.
Se sente que uma pergunta nao foi
respondida ou que a sua
preocupac¢do nao foi ouvida,
pergunte novamente.
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Alegre

O que me traz
esperanca e energia?

breathei
. SPEAK OUT PEuwman



Entusiasmado

O que é mais estimulante
na minha vida agora?

N
| ey PHumamn



Agradecido

Pelo que estou
mais grato?

~N

3

breathei
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Otimistico
O que aguardo
com expectativa?

breathei
. SPEAK OUT PEuwman



Incentivado

Que [recente conquista]
me faz sentir orgulhoso?

breathei
| ey PHumamn



Motivado

O que quero
realizar?

breathein
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Aliviado

Para o que tenho
expectativa de voltar?

breathei
| ey PHumamn



Sozinho

O que quero dizer
as outras pessoas?

breathein
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ANsioso

Que pequena acdo posso fazer
para me sentir melhor?

N
| ey PHumamn



Frustrado

O que me poderia
trazer algum alivio?

breathei
. SPEAK OUT PEuwman



Preocupado

O medo estd a impedir-me
de fazer ou dizer alguma coisa?

b hei
‘ SPEAK OUT PEuwman



Triste

O que preciso fazer
para me sentir apoiado?

breathei
. SPEAK OUT PEuwman



Assoberbado

Que coisas estao
sob o meu controlo?

N
| ey PHumamn



Assustado

O que diria ou faria
se ndo tivesse medo?

N
| ey PHumamn



Stressado

Como estou a lidar
cCOm O stresse?

breathein
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“E sobre mentalidade e nio fisicalidade.

Nao deixe que a Hipertensao Arterial
Pulmonar mude o rumo que quer sequir.”

Pessoa que vive com HAP

.
| ey PHumamn



“Comece a aceitar que a doenca ndo
o define, € apenas uma curva na estrada.

Ha bons e maus momentos,
mas um dia de cada vez.”

Pessoa que vive com HAP

b hei
‘ SPEAK OUT PEuwman



“Mantenha a sua mente focada
nos seus objetivos, pois um vislumbre

de positividade pode melhorar
o seu dia, més ou até ano.”

Pessoa que vive com HAP

.
| ey PHumamn



“Nao deixo que a doenca defina quem

eu sou. Vou continuar a ser eu mesmo.”

Pessoa que vive com HAP

b hei
. SPEAK OUT PEuwman



“Ter passatempos é importante
para a sua saude mental, quer viva
com Hipertens3o Arterial Pulmonar ou n3o.

Abandone as expetativas sociais
e persiga algo que o faga feliz.”

Pessoa que vive com HAP

.
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“Fale com os seus pares, aprenda com eles
e prepare-se para o que esperar. As redes sociais
oferecem uma rede dindmica de pessoas,

informacgdes e recursos que podem ser
aproveitados da melhor forma possivel
para ajuda-lo a encontrar apoio.”

Pessoa que vive com HAP

N

3

“%

.
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“Fale com o seu médico sobre os seus objetivos
pessoais. Ter um dialogo sincero sobre

os seus objetivos vai ajudar o médico
a planear a estratégia de tratamento
que melhor se adequa si.”

Pessoa que vive com HAP

»
| ey PHumamn



“Descobri que € importante ser o defensor
de minha saude. Isto significa ndo teruma
posicao passiva no percurso da minha saude.

Eu tento estar envolvido o mais ativamente
possivel no meu percurso e verbalizar
qualquer preocupacgio que tenha.
Afinal, sou o Unico dentro do meu corpo.”

Pessoa que vive com HAP

.
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“Seja honesto com o seu médico.

N3o diga que esta bem quando njo esta.”

Pessoa que vive com HAP

»
| ey PHumamn



“Com Hipertensao Arterial Pulmonar,

é importante ser-se proativo.”

Pessoa que vive com HAP

b hei
.. SPEAK OUT PEuwman
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PLANO PESSOAL DE MOTIVACAO

PARA A HIPERTENSAO ARTERIAL PULMONAR

| REFLEXAO

Voceé e
o especialista
de si proprio.

O seu médico e a equipa de cuidados de saude
da Hipertensao Arterial Pulmonar confiam

em si para falar sobre o que quer obter

do tratamento e o que |he importa.

Use estas paginas para organizar os seus
pensamentos e criar um plano que funcione parasi.
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O QUE MAIS ME IMPORTA

O que me motiva? Pense no seu "porqué” e no que
o motiva a participar ativamente na gestdo da sua
Hipertensao Arterial Pulmonar.

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Do que gosto? Atividades especificas que faz sozinho

ou com amigos e familiares durante uma semana normal.
Escreva o que gosta de fazer para que a sua equipa

de cuidados de saude possa trabalhar consigo

e encontrar solugdes que se encaixem na sua vida.

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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Sozinho...

Com amigos e familia...

® 0 & 0 6 0 6 0 6 0 0 0 0 0 0 O 0 O O O O O O O O O 0 O O O O O O O O O O O 0 O O 0 0 0 0O 0 0O 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 o

® 0 6 0 0 & 0 0 0 6 0 0 0 0 O 0 O 0 O O O O O 0O O 0O 0 0O 0 O 0 0 0 0 0 O 0O 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 o 0
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® © 0 6 & 0 0 6 0 0 0 0 0 0 O 0 0 O 0 0 O O 0O O O 0O 0O O O 0O O 0 0O 0O O O 0O O O 0O O 0 0 0O 0 0 0O 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 o o
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O QUE ME FAZ CONTINUAR

O que aguardo com expectativa? Pense nas coisas que
aguarda com expectativa para depois partilhar com a
sua equipa de cuidados de saude. Podem ter estas coisas
em consideragao enquanto elaboram juntos o seu plano.

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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O que aguardo com expectativa nos proximos meses:

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Os meus objetivos para a minha sadde e gestao
da Hipertensao Arterial Pulmonar:

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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QUEM ME APOIA NO MEU PERCURSO

Pense em maneiras como os outros o podem ajudar
a manter-se motivado e alcangar os seus objetivos.
Use esta lista para ajuda-lo a construir um grupo de apoio
com pessoas que o podem ajudar de diferentes maneiras.

Pessoas que me apoiam com:

Decisdes de tratamento
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Os meus dias dificeis
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