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Dela med dig av din personliga
erfarenhet av PNH

Ingen upplever PNH pa samma satt som du sjalv gor. Varje person med
PNH ar unik och darfor ar det viktigt att du berattar 6ppet om din egen
upplevelse, sa att ditt vardteam kan ge dig det stod just du behdver.

Att dela med sig av vissa uppgifter kan kannas utmanande och obekvamt

eftersom upplevelsen av PNH ar valdigt personlig. Det ar viktigt att papeka att
din vardgivare ar dar for att hjalpa dig att hantera dina PNH-symtom och
allt som diskuteras kommer att behandlas konfidentiellt under sekretess.

Fraga dig sjdlv

Infor ditt nasta besok kan det vara till hjalp att gora en sjalvskattning av din
PNH; ditt nuvarande tillstand, dina behov och dina framtida énskemal for att
skapa en individanpassad vardplan.

Symtom och
behandling

Vilka ar de vanligaste
symtomen som jag har
och hur ofta har de
férkommit den senaste
maéanaden?

Har mina PNH-symtom
paverkat mitt arbete,
studier eller vardagsliv?

Ar jag ndjd med min
nuvarande behandling?
— Om inte, kanner jag
till andra alternativa
behandlingsmojligheter?

Har jag tillrackligt med
stéd fran mitt vardteam?

Forbered dig val

Vardagsliv

Hur paverkar
PNH mina dagliga
aktiviteter?

Hur paverkas jag
kanslomassigt av PNH?
Har jag ndgon oro
kopplad till PNH?

Vad hindrar PNH mig
fran att gora just nu?

Hur vill jag att mitt
vardagsliv ska se ut nu
och 1 framtiden?
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Stodnatverk

Paverkar PNH mina
relationer med familj,
vanner och kollegor?

Far jag tillrackligt med
stéd fran dem?

Pratar jag med andra
personer med PNH?

Kénner jag till nagon
patientorganisation
for PNH?

Vill jag ha kontakt
med andra som delar
samma upplevelse?

Du kan ocksa skriva anteckningar mellan dina vardbesok for att uppmarksamma:

« Vilka fragor du ska stalla vid ditt nasta besok.

 Vilka PNH-symtom du upplever just nu. Anvand

symtomregistrering for att félja dina symtom éver tid.

» Forandringar i din fysiska och/eller mentala halsa.

e SOMnvanor.

e Niva av trotthet.

» Forandringar av din anvandning av lakemedel

(@ven receptfria lakemedel och kosttillskott).

» Storningar orsakade av PNH, sa som sjukfranvaro

Uppfoljning

fran arbetet eller skolan.

Ditt vardbesdk behdver inte ta slut nar du gar ut genom dorren.

Om du har ytterligare fragor kan du fa stdéd av ndgon fran
vardteamet aven efter ditt besok.

Prata alltid med din ansvarige lakare innan du gor forandringar
1 din behandlingsplan.

Fortsatt vara aktiv

Fortsatt att, Over tid, folja T
och uppmarksamma hur —
dina PNH-symtom paverkar
ditt dagliga liv.
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upplevelser.

Beratta for ditt natverk om
dina behov och vilket stod du
behover, var Oppen om dina

Fortsatt att lara dig mer om
PNH och prova olika satt for
att forbattra ditt valbefinnande,

om det behovs.

3

Kontakta patientforeningar
och andra personer som
kanske delar samma

erfarenheter som du.

Alla har olika upplevelser av PNH. For att ditt vardteam ska forsta hur
de kan hjalpa just dig, sa ar det viktigt att du vid besdken beskriver dina
prioriteringar och behov.

Sobi stravar efter att hjalpa patienter att hantera sin sjukdom och forbattra
deras livskvalitet. Besok www.sobi.com/sweden/sv/halsa-patient/pnh fér

mer infomation.
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