Questionnaire 1 for PAH patients-supplementary appendix

肺动脉高压患者问卷
Questionnaire for PAH patients
	
	Edit    _______________

	
	Code  _______________

	
	Check_______________

	
	No.     _______________

	项目：
	2013年PAH信息市场调查– 病人问卷


	
	
	
	

	医院: 
	
	医院电话: 
	

	地址
	
	邮编: 
	


	访问员姓名：
	
	访问日期 : 
	

	开始访问时间：
	
	结束时间 : 
	


城市：1  上海      2  北京      3   广州     4  武汉    5   沈阳     6  成都   7  济南   8  重庆
引语  
 “肺动脉高压对于患者及照顾者的影响””的专题市场研究。
这份问卷的目的是帮助您整理一些想法和感受，以便您可以和医生，其他专业人员，照顾者，亲属以及您所在的病人组织的成员一起分享和讨论。
答案不分对错，您所说的任何观点对我们都很有价值。
Q1  PAH（肺动脉高压）是否给您的生活中的各项活动带来负面影响？
请勾选您认同的选项
由于您的经历可能会发生变化，我们建议您自己评估和记录疾病影响到您的途径(使用一份新的Dialogue Tool) 
	生活中的各项活动
	从不影响
	偶尔影响
	有时影响
	经常影响
	影响非常大

	洗澡/更衣
	
	
	
	
	

	短距离步行/爬一段楼梯
	
	
	
	
	

	文化休闲活动（如看电影，参观博物馆等）
	
	
	
	
	

	家务劳动/烹饪
	
	
	
	
	

	走亲访友/社交
	
	
	
	
	

	陪子女/孙子女玩耍/辅导家庭作业
	
	
	
	
	

	在个人关系中实现伴侣/配偶的角色
	
	
	
	
	


	和伴侣/配偶维持亲密关系
	
	
	
	
	

	两性关系
	
	
	
	
	

	(若相关)作为一名女性，我担心怀孕
	
	
	
	
	

	外出办事（如购买食物）
	
	
	
	
	

	旅游/度假
	
	
	
	
	

	运动锻炼
	
	
	
	
	

	维持我的兴趣爱好
	
	
	
	
	

	参加宗教活动
	
	
	
	
	


如有其他补充，填在表格下方空白处
* 若您感到肺动脉高压给您日常生活带来负面影响，您会考虑和谁讨论这个问题？【复选】

· PAH专科医师
· 其他专科医师
· 家庭医师/普通开业医师
· 咨询师/护士
· 患者组织
· 其他PAH患者
· 重要他人/生活伴侣
· 家庭/朋友
· 其他
· 不需要讨论
Q2  在被诊断为PAH后，是否对您的工作能力产生负面影响？
请勾选您认同的选项
由于您的经历可能会发生变化，我们建议您自己评估和记录疾病影响到您的途径(使用一份新的Dialogue Tool) 

	对工作能力的影响
	请勾选您认同的选项

	是的，完全影响
	

	是的，部分影响
	

	没有影响，但我的工作环境/职业有所改变
	

	没有影响
	

	在诊断为PAH之前并没有工作
	


如有其他补充，填在表格下方空白处
* 若您感到肺动脉高压给您的工作能力带来负面影响，您会考虑和谁讨论这个问题？【复选】

· PAH专科医师
· 其他专科医师
· 家庭医师/普通开业医师
· 咨询师/护士
· 患者组织
· 其他PAH患者
· 重要他人/生活伴侣
· 家庭/朋友
· 其他
· 不需要讨论
Q3 您是否感觉到由于是PAH患者而受到孤立？
请勾选您认同的选项
由于您的经历可能会发生变化，我们建议您自己评估和记录疾病影响到您的途径(使用一份新的Dialogue Tool) 

	孤立感
	从不
	偶尔
	有时
	经常
	很经常

	不被理解
	
	
	
	
	

	朋友/同事
	
	
	
	
	

	伴侣/配偶
	
	
	
	
	

	家庭成员
	
	
	
	
	

	子女/孙子女
	
	
	
	
	

	社会团体
	
	
	
	
	

	我缺乏对于PAH状态的认同？
	
	
	
	
	

	我发现难以和其他PAH患者分享我的经验
	
	
	
	
	

	我发现难以和PAH专科医师/护士分享我的经验
	
	
	
	
	

	我发现难以有效表达自己的感受
	
	
	
	
	

	PAH的症状并不明显
	
	
	
	
	

	经常性地与普通高血压混淆
	
	
	
	
	

	其他（请说明）
	
	
	
	
	


如有其他补充，填在表格下方空白处
* 若您感到被孤立，您会考虑和谁讨论这个问题？【复选】

· PAH专科医师
· 其他专科医师
· 家庭医师/普通开业医师
· 咨询师/护士
· 患者组织
· 其他PAH患者
· 重要他人/生活伴侣
· 家庭/朋友
· 其他
· 不需要讨论
Q4 在过去几个月内，您是否经历过以下的情绪？
请勾选您认同的选项
	情绪
	从不
	偶尔
	有时
	经常
	很经常

	情绪低落/自卑/从事以前的活动获得更少的愉悦感
	
	
	
	
	

	感觉恐惧/害怕 (随时)
	
	
	
	
	

	感觉愤怒/沮丧/被误解
	
	
	
	
	

	自我意识/信心不足
	
	
	
	
	

	害怕出门/没有社交欲望
	
	
	
	
	

	感觉内疚/难堪/无望
	
	
	
	
	

	性欲减退
	
	
	
	
	

	食欲不振/暴饮暴食
	
	
	
	
	

	睡眠障碍
	
	
	
	
	

	注意力衰退/记忆力衰退/谈吐思考比平时迟缓
	
	
	
	
	

	不安/烦躁/紧张
	
	
	
	
	

	难以对自己产生积极想法
	
	
	
	
	


如有其他补充，填在表格下方空白处
* 若您出现这些情绪，您会考虑和谁讨论这个问题？【复选】

· PAH专科医师
· 其他专科医师
· 家庭医师/普通开业医师
· 咨询师/护士
· 患者组织
· 其他PAH患者
· 重要他人/生活伴侣
· 家庭/朋友
· 其他
· 不需要讨论
Q5 以下主题中，哪些是您想要获取更多信息的？
请勾选您认同的选项
	主题
	是的，现在就想了解
	是的，后期可以了解
	不想了解

	我的疾病(症状，预后)
	
	
	

	参与PAH治疗的专家/医生
	
	
	

	PAH治疗方法/用药选择
	
	
	

	随访/检查预约，包括日程安排及预约目的
	
	
	

	患病期间雇用情况
	
	
	

	疾病的财务影响
	
	
	

	疾病的行政影响(伤残索赔，保险责任范围，-医保)
	
	
	

	在家庭/夫妻中的角色转换
	
	
	

	沮丧、焦虑及其他情绪带来的影响
	
	
	

	两性关系可能受到的影响
	
	
	

	旅行(提高旅行可能性的提示和技巧，包括旅行保险问题)
	
	
	

	其他病人的感言和故事
	
	
	

	患者组织联络方式
	
	
	


如有其他补充，填在表格下方空白处
* 若您想要获取相关信息，您会考虑和谁讨论这个问题？【复选】

· PAH专科医师
· 其他专科医师
· 家庭医师/普通开业医师
· 咨询师/护士
· 患者组织
· 其他PAH患者
· 重要他人/生活伴侣
· 家庭/朋友
· 其他照顾者
· 不需要讨论
Questionnaire 2 of caregivers for PAH patients

肺动脉高压照顾者问卷
Questionnaire of caregivers for PAH patients 

	
	Edit    _______________

	
	Code  _______________

	
	Check_______________

	
	No.     _______________

	项目：
	2013年PAH信息市场调查– 照顾者问卷


	
	
	
	

	医院: 
	
	医院电话: 
	

	地址
	
	邮编: 
	

	访问员姓名：
	
	访问日期 : 
	

	开始访问时间：
	
	结束时间 : 
	


城市：1  上海      2  北京      3   广州     4  武汉    5   沈阳     6  成都   7  济南   8  重庆
引语  
 “肺动脉高压对于患者及照顾者的影响”的专题市场研究。
这份问卷的目的是帮助您整理一些想法和感受，以便您可以和医生，其他专业人员，照顾者，亲属，您所在的患者组织的成员，以及被您照顾的PAH患者一起分享和讨论。
答案不分对错，您所说的任何观点对我们都很有价值。
Q1  在您照顾的对象被诊断为PAH（肺动脉高压）后，是否给您的生活中的各项活动带来影响？
请勾选您认同的选项
由于您的经历可能会发生变化，我们建议您自己评估和记录疾病影响到您的途径(使用一份新的Dialogue Tool) 

	生活中的各项活动
	从不影响
	偶尔影响
	有时影响
	经常影响
	影响非常大

	我需要改变我的日常生活
	
	
	
	
	

	我更多地参与家庭琐事/外出办事
	
	
	
	
	

	我更多地花时间照顾子女/孙子女(若有的话)
	
	
	
	
	

	我更有条理地规划他的日常生活/参与到更多亲属以前经营的任务
	
	
	
	
	

	我根据他的需求安排家庭生活
	
	
	
	
	

	我经常感到疲劳(由于额外的责任)
	
	
	
	
	

	我参与PAH药物治疗管理
	
	
	
	
	

	其他(请说明)
	
	
	
	
	


如有其他补充，填在表格下方空白处
* 若您感到肺动脉高压给您日常生活带来负面影响，您会考虑和谁讨论这个问题？【复选】

· PAH专科医师
· 其他专科医师
· 家庭医师/普通开业医师
· 咨询师/护士
· 患者组织
· 其他PAH患者
· 重要他人/生活伴侣
· 家庭/朋友
· 其他照顾者
· 不需要讨论
Q2  在您照顾的对象被诊断为PAH后，是否对您的工作能力产生负面影响？
请勾选您认同的选项
由于您的经历可能会发生变化，我们建议您自己评估和记录疾病影响到您的途径(使用一份新的Dialogue Tool) 

	对工作能力的影响
	请勾选您认同的选项

	是的，完全影响
	

	是的，部分影响
	

	没有影响，但我的工作环境/职业有所改变
	

	没有影响
	

	在诊断为PAH之前并没有工作
	


如有其他补充，填在表格下方空白处
* 若您感到肺动脉高压给您的工作能力带来负面影响，您会考虑和谁讨论这个问题？【复选】

· PAH专科医师
· 其他专科医师
· 家庭医师/普通开业医师
· 咨询师/护士
· 患者组织
· 其他PAH患者
· 重要他人/生活伴侣
· 家庭/朋友
· 其他照顾者
· 不需要讨论
Q3照顾患者通常会产生一系列的情绪，在过去几个月内，您是否经历过以下的情绪？
请勾选您认同的选项
由于您的经历可能会发生变化，我们建议您自己评估和记录疾病影响到您的途径(使用一份新的Dialogue Tool) 

	孤立感
	从不
	偶尔
	有时
	经常
	很经常

	我对于照顾亲属以及担负起家庭与工作的责任感到压力
	
	
	
	
	

	我感觉亲属的要求超过其实际需求/我感觉我的亲属过于依赖我
	
	
	
	
	

	我感觉花费过多时间在亲属身上，导致没有足够的时间给自己
	
	
	
	
	

	当我在亲属旁边，我感到愤怒/紧张
	
	
	
	
	

	我感觉我的亲属影响到了我和其他家庭成员及朋友的关系/ 我感觉照顾亲属导致我陪子女或孙子女的时间变少(若有的话)
	
	
	
	
	

	我很担心未来我的亲属的状况
	
	
	
	
	

	我感到由于照顾亲属，自己的健康受到了影响
	
	
	
	
	

	我感到由于我的亲属，隐私变少了
	
	
	
	
	

	我感觉我不能再照顾我的亲属很久了
	
	
	
	
	

	我感觉自从我的亲属生病后，我的生活失去了控制
	
	
	
	
	

	我希望将照顾亲属的工作交给其他人/我感觉没有选择，只能照顾我的亲属
	
	
	
	
	

	我不确定能为我的亲属做些什么
	
	
	
	
	

	我认为我应该为亲属做更多事/我感觉在照顾亲属这件事上，我可以做得更好
	
	
	
	
	

	其他（请说明）
	
	
	
	
	


如有其他补充，填在表格下方空白处
* 若您感到被孤立，您会考虑和谁讨论这个问题？【复选】

· PAH专科医师
· 其他专科医师
· 家庭医师/普通开业医师
· 咨询师/护士
· 患者组织
· 其他PAH患者
· 重要他人/生活伴侣
· 家庭/朋友
· 其他照顾者
· 不需要讨论
Q4A 当您照顾的患者被诊断为PAH后，你们之间的两性关系是否受到影响？
请勾选您认同的选项
【单选】
	是
	
	进入Q4B

	否
	
	跳至Q5

	拒绝回答
	
	跳至Q5


Q4B  您认为两性关系受到影响的原因可能是什么？
【单选】
	可能的原因
	是
	否

	我的伴侣自我意识消沉/具有负面的身体意向
	
	

	我担心使我的伴侣病情加重
	
	

	由于PAH，他/她的身体状况不被允许
	
	

	自从他/她被诊断为PAH后，我失去了这方面的兴趣
	
	

	自从患上PAH之后，我的伴侣失去了这方面的兴趣
	
	

	害怕怀孕
	
	

	除了PAH之外还存在其他更严重的疾病风险
	
	

	其他（请说明）
	
	


* 若以上原因属实，您会考虑和谁讨论这个问题？【复选】

· PAH专科医师
· 其他专科医师
· 家庭医师/普通开业医师
· 咨询师/护士
· 患者组织
· 其他PAH患者
· 重要他人/生活伴侣
· 家庭/朋友
· 其他
· 不需要讨论
Q5  当您的伴侣被诊断为PAH后，你们之间亲密行为的等级是否发生变化？
【单选】
	亲密行为
	是
	否

	我感觉和伴侣的关系不如以前亲密了
	
	

	我努力以其它方式展现我的情感
	
	

	我认为我的伴侣更倾向于认为我是照顾者，而不是爱人
	
	

	我并没有注意到两性关系次数减少，并且我们就此讨论过
	
	

	我愿意采取其他表达情感的方式(亲吻，拥抱等)
	
	

	害怕怀孕
	
	

	其他（请说明）
	
	


若您出现这些情绪，您会考虑和谁讨论这个问题？【复选】

· PAH专科医师
· 其他专科医师
· 家庭医师/普通开业医师
· 咨询师/护士
· 患者组织
· 其他PAH患者
· 重要他人/生活伴侣
· 家庭/朋友
· 其他
· 不需要讨论
Q6 您在照顾PAH患者的过程中，是否感到被孤立？
请勾选您认同的选项
由于您的经历可能会发生变化，我们建议您自己评估和记录疾病影响到您的途径(使用一份新的Dialogue Tool) 

	孤立感
	从不
	偶尔
	有时
	经常
	很经常

	不被理解
	
	
	
	
	

	我所照顾的PAH患者
	
	
	
	
	

	朋友/同事/家人/子女/孙子女
	
	
	
	
	

	社会团体
	
	
	
	
	

	我缺乏对于PAH状态的-认同？
	
	
	
	
	

	我发现难以和其他人分享我的经验
	
	
	
	
	

	我发现难以和PAH专科医师/护士分享我的经验
	
	
	
	
	

	我发现难以有效表达自己的感受
	
	
	
	
	

	PAH的症状并不明显
	
	
	
	
	

	经常性地与普通高血压混淆
	
	
	
	
	

	其他（请说明）
	
	
	
	
	


如有其他补充，填在表格下方空白处
若您出现这些情绪，您会考虑和谁讨论这个问题？【复选】

· PAH专科医师
· 其他专科医师
· 家庭医师/普通开业医师
· 咨询师/护士
· 患者组织
· 其他PAH患者
· 重要他人/生活伴侣
· 家庭/朋友
· 其他照顾者
· 不需要讨论
Q7以下主题中，哪些是您想要获取更多信息的？
请勾选您认同的选项
	主题
	是的，现在就想了解
	是的，后期可以了解
	不想了解

	我的疾病(症状，预后)
	
	
	

	参与PAH治疗的专家/医生
	
	
	

	PAH治疗方法/用药选择
	
	
	

	随访/检查预约，包括日程安排及预约目的
	
	
	

	患病期间雇用情况
	
	
	

	疾病的财务影响
	
	
	

	疾病的行政影响(伤残索赔，保险责任范围，医保等)
	
	
	

	在家庭/夫妻中的角色转换
	
	
	

	沮丧、焦虑及其他情绪带来的影响
	
	
	

	两性关系可能受到的影响
	
	
	

	旅行(提高旅行可能性的提示和技巧，包括旅行保险问题)
	
	
	

	其他病人的感言和故事
	
	
	

	患者组织联络方式
	
	
	


如有其他补充，填在表格下方空白处
* 若您想要获取相关信息，您会考虑和谁讨论这个问题？【复选】

· PAH专科医师
· 其他专科医师
· 家庭医师/普通开业医师
· 咨询师/护士
· 患者组织
· 其他PAH患者
· 重要他人/生活伴侣
· 家庭/朋友
· 其他照顾者
· 不需要讨论
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