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Media

Intimafibrose
Richtung 
des Blutflusses

Verdickung von Intima und Media

Gesunder Zustand

Intima

Endothel

Media und 
glatte Muskulatur

Adventitia

Endothel-
proliferation

Intimafibrose

Hypertrophie von 
Media und glatter 
Muskulatur

Kollateralkreislauf

Plexifome L!sion

Intimafibrose und In-situ-Thrombose

Intimafibrose

In-situ-
Thrombose
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NYHA-Klasse

I

II

III

IV

Patienten mit pulmonaler Hypertonie ohne Einschr!n-
kung der k"rperlichen Aktivit!t. Normale k"rperliche 
Belastungen f#hren nicht zu vermehrter Dyspnoe oder 
M#digkeit, thorakalen Schmerzen oder Schw!cheanf!llen

Patienten mit pulmonaler Hypertonie mit einer leichten 
Einschr!nkung der k"rperlichen Aktivit!t. Keine Beschwer-
den in Ruhe. Normale k"rperliche Aktivit!t f#hrt zu ver-
mehrter Dyspnoe oder M#digkeit, thorakalen Schmerzen 
oder Schw!cheanf!llen

Patienten mit pulmonaler Hypertonie mit deutlicher Ein-
schr!nkung der k"rperlichen Aktivit!t. Keine Beschwerden 
in Ruhe. Bereits leichtere als normale Belastungen f#hren 
zu Dyspnoe oder M#digkeit, thorakalen Schmerzen oder 
Schw!cheanf!llen

Patienten mit pulmonaler Hypertonie mit Unf!higkeit, 
irgendwelche k"rperliche Belastung ohne Beschwerden 
auszuf#hren. Zeichen der manifesten Rechtsherzinsu$-
zienz. Dyspnoe und/oder M#digkeit k"nnen bereits in 
Ruhe vorhanden sein. Bei geringster Aktivit!t werden 
die Beschwerden verst!rkt
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Angaben der Befragten, 
einschließlich Hintergrund-
informationen zur PAH

Andere PAH-
bezogene Aspekte 

Auswirkungen 
der PAH 
auf den Alltag

K�rperlich
(inkl. 
Arbeit & 
Intimit!t)

Praktisch
(inkl. 
Arbeit & 
Familie)

Sozial
(inkl. 
Freunde & 
Familie)

Emotional
(inkl. 
Gef"hle & 
Unter-
st"tzung)

Informationen
(inkl. Quellen, Themen & Zeitpunkt 

nach Diagnosestellung)

ALLGEMEINE INFORMATIONEN

209

175

175

153

Derzeitige
NYHA-Klasse

NEIN – 36%Ja – 64%

Sie hilft mir, 
meine Krank-

heit zu 
verstehen 

Sie erm!glicht
mir, besser zu 
wissen, was 
ich tun kann 

und was nicht

Sie kann
zeigen, wie

wirksam meine
Behandlung 

ist

Sie
hilft mir

nicht

38%  (20%)  

20% (11%)* 15%  (8%)*

16%  (9%)

Anderes
11%  

(6%)*

Mein PAH-Arzt
87%  (46%)*

Eine/meine 
Krankenschwester

3%
 
(2%)*

Keine
13%  (7%)*

16%  (10%)*

Klasse I
5%  

(2%)*

Klasse II
36%  

(17%)*

Klasse III
48%  

(22%)*

Klasse IV
4% 

(2%)*

Nicht sicher/
erinnere 

mich nicht
6%

 

Ich weiß, 
was er bedeutet

55% (35%)* 29%  (19%)*

* Die Prozentzahlen in Klammern beziehen sich auf die gesamte Stichprobe.

Bekanntheits-
grad des 
Begri"s 
NYHA-Klasse

Verst#ndnis-
grad des 
Begri"s 
NYHA-Klasse

Bedeutung 
der
NYHA-Klasse

Wer hat In-
formationen
zur NYHA-
Klasse gegeben

Ich weiß teilweise, 
was er bedeutet

Ich weiß nicht, 
was er bedeutet,
ich habe nur den 

Namen geh!rt

(3%)*
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56 % GABEN AN, DASS DIE PAH SEHR STARKE 
AUSWIRKUNGEN AUF IHREN ALLTAG HATTE

Die Auswirkungen der PAH auf den Alltag 
scheinen bei Patienten mit NYHA-Klasse IV 

besonders ausgepr!gt zu sein (90 % gaben auf 
einer 10-Punkte-Skala einen Wert von 8–10 an)

56 %
ST 8–10

23 %
ST 6–7

11 %
ST 4–5

11 %
ST 1–3

Sehr 
starke 
AuswirkungNYHA IV: 90%

NYHA III: 78%
NYHA II: 36%
NYHA I: 17%

!berhaupt 
keine

Durchschnitt: 7,4
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DIE HAUPTS�CHLICH BETROFFENEN LEBENSBEREICHE SIND 
K�RPERLICHE AKTIVIT�TEN, ERWERBST�TIGKEIT, REISEN, 

HAUSARBEIT UND INTIMIT�T

Ich kann das ohne Schwierigkeiten tun

Ich kann das mit etwas Schwierigkeiten tun 

Ich kann das nur mit großen Schwierigkeiten tun und brauche manchmal Hilfe

Ich kann das nicht mehr tun und brauche Hilfe

Sportl. Aktivit!ten/k"rperl. Bewegung (304)

Ein paar Treppenstufen hochsteigen (317)

Eine kurze Strecke zur#cklegen (318)

Erwerbst!tigkeit (283)

Reisen/in Urlaub fahren (310)

Freizeit- und kulturelle Aktivit!ten (314)

Mit meinen Kindern 
oder Enkeln spielen (98) 

                                           

Angeh"rige/Freunde besuchen (311)

Besuch von Freunden/
Angeh"rigen erhalten (315)

Ein Telefongespr!ch f#hren (318)

Duschen (313)

Kochen (308)

Anziehen (317)

Mit meiner Ehefrau/meinem Ehemann/
meiner Partnerin/meinem Partner 

vollkommen intim sein (250)

Erf#llen der Rolle als Ehefrau/Ehemann/
Partnerin/Partner innerhalb meiner 

pers"nlichen Beziehung (248)

Hausarbeit erledigen/Routinearbeiten 
im Haushalt erledigen (314)

Besorgungen machen, 
wie z. B. Lebensmittel einkaufen (314)

3%

48%

45%

47%

57%

68%

61%

63% 37%

67% 33%

81% 19%

25%

16% 2%1%

7% 32%

39%

48%

13% 83% 3.

85%   2.

35%

32%

38%

25% 13%

30%

50%

38%

25% 42%

8%

9% 58%

83%  3.

52% 

55% 

53% 

43% 

97% 1. 

7.

K"rperliche Aktivit!ten

Alltagsaktivit!ten

Beziehung

Soziale Aktivit!ten

25%

11%

15%

13%

9%

5%

2%

10%

6%

17%

42%

37% 40% 12%11% 63%

8%29%

41% 29%

15%

17%

15%

28% 39% 22% 11% 72% 6.

77%   5.23%39%23%

25% 8% 4%

26%10% 3%

26% 7%

Schwierigkeit

Insbesondere Patienten mit NYHA-Klasse III und NYHA-Klasse IV 
haben in allen diesen Bereichen große Schwierigkeiten

!6;�9<A78�@8<A8A�#\EC8E�@<G�78@�7<6>8A�+6;?4H6;
74E<A�A<6;G�58FBA78EF�4GGE4>G<I��+8KL�<FG�JB;?
8GJ4F�4A78E8F���’9/+39

�� �������!����!������������������������������������� ���



���������	������������������������
�������������
�����������������������������
�������	��������	�
,��	�����
�������������
�����
����	�������
�����



DER WICHTIGSTE GRUND F�R DAS GEF�HL DER ISOLATION SCHEINT 
DIE TATSACHE ZU SEIN, DASS MAN DIE KRANKHEIT NICHT SIEHT

36 %

25 %

21 %

19 %

Sehr starke 
Auswirkungen 

auf Freundschaften

�berhaupt keine 
Auswirkungen 
Durchschnitt: 6,3

Ursachen f!r das Gef!hl der Isolation

Mangelndes Ver-
st"ndnis von Seiten 

der Freunde/Kollegen

Die Tatsache, dass diese Krankheit 
„nicht sichtbar“ ist

Mangelndes Verst"ndnis f!r die 
Krankheit von Seiten der breiteren 
Gesellschaft/meiner Gemeinde

Es gibt h"u#g eine Verwechslung 
mit einfachem Bluthochdruck

Mangel an Einf!hlungsverm$gen/
Mitgef!hl f!r meine PAH-Erkrankung

Mangelndes Verst"ndnis f!r die 
Krankheit von Seiten meiner Familie

Ich #nde es schwierig, 
mich e&ektiv auszudr!cken

Mangelndes Verst"ndnis f!r 
die Krankheit von Seiten meiner 
Kinder/Enkel

Ich #nde es schwierig, meine Erfah-
rungen mit PAH-Fach"rzten/
Schwestern zu besprechen

50 %

77 %

43 %

41 %

25 %

25 %

21 %

17 %

15 %

13 %

8 %

PW 8–10

PW 6–7

PW 4–5

PW 1–3

Mangelndes Verst"ndnis 
von Seiten meiner Freunde/Kollegen

Ich #nde es schwierig, meine Erfah-
rungen mit anderen Patienten zu teilen

Mangelndes Verst"ndnis von Seiten 
meiner Partnerin/meines Partners/
meiner Ehefrau/meines Ehemanns
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DIE HAUPTEMOTIONEN WAREN FRUSTRATION, DAS GEF�HL, 
MISSVERSTANDEN ZU WERDEN, WENIG VERGN�GEN AN T�TIG-

KEITEN, DIE FR�HER GERN GEMACHT WURDEN, UND �RGER

NIE SELTEN MANCHMAL H�UFIG SEHR H�UFIG

H�u�g/Sehr h�u�g

12% 35%23% 14% 28% 23%

11%

7% 26%

26%28%

25%

16%

21%

30%

28%

15%

19%

7%

8%

9%

6%

6%

7%

6%

3%

5%

4%

4%

2%

22%

22%

21%

21%

21%

19%

15%

15%

14%

14%

9%

24%24%

33%

35%

40%

24%

36%

44%

54%

36%

42%

39%

45%

22%

15%

21%

16%

20%

18%

31%

30%

22%

23%

35%

25%

18%

18%

28%

20%

20%

22%

17%

14%

13%

15%

15%

14%

13%

12%

10%

10%

10%

7%

19%

13%

21%

24%

27%

24%

F!hle mich frustriert (303)

F!hle mich missverstanden (303)

Wenig Vergn!gen an T"tigkeiten, die 
ich fr!her gern gemacht habe (308)

F!hle mich "rgerlich (311)

Geringes Selbstwertgef!hl/
Selbstvertrauen (309)

F!hle mich wertlos (307)

Gef!hle der Isoliertheit (308)

Morgendliches Gef!hl der 
Niedergeschlagenheit (309)

Gef!hle der Ho#nungslosigkeit (307)

Angst, das Haus zu verlassen 
(einschl. Reisen) (307)

Schuldgef!hle (307)

Mangelnder Wunsch nach 
Sozialkontakten (305)

Bin verlegen (305)

Bin furchtsam/"ngstlich 
w"hrend der Nacht (309)

Bin furchtsam/"ngstlich 
w"hrend des Tages (306)

DIE PATIENTEN SCHEINEN BESONDERS H�UFIG INFORMATIONEN 
ZUM DEPRESSIONSRISIKO, ZU DEN AUSWIRKUNGEN AUF DIE LIBIDO 

UND ZU DEN SICH VERLAGERNDEN ROLLEN INNERHALB 
DER FAMILIE ZU BEN�TIGEN

Die Patienten scheinen sich besonders Aussagen von Patienten 
sowie Informationen �ber das Depressionsrisiko, die Auswirkungen 

auf die Libido und die sich verlagernden Rollen innerhalb der Familie 
zu w�nschen

67%Informationen !ber Behandlungsoptionen/
Arzneimittel f!r die PAH-Therapie

61%Informationen !ber die Krankheit

55%Informationen !ber die administrativen 
Konsequenzen der Krankheit

52%Informationen !ber Reisen

47%Informationen !ber Spezialisten und 
�rzte f!r die Behandlung der PAH

41%
Informationen !ber die Nachkontrollen, 

einschließlich deren Zeitpl"ne und 
dem Zweck dieser Untersuchungen

36%
Informationen !ber Depression, 
Risiko von Angstzust"nden und 

anderen emotionalen Folgen

34%Informationen !ber die finanziellen 
Konsequenzen der Krankheit

32%Aussagen von Patienten und 
Patientengeschichten

28%Kontaktadressen von Patientenorganisationen

24%Informationen !ber m#gliche Folgen 
f!r sexuelle Beziehungen

21%Informationen !ber die sich verlagernden 
Rollen innerhalb der Familie/der Gruppe

2%Andere

�<8�(4G<8AG8ABE:4A<F4G<BA�;X?G��<6;�@<G�4??8@
J<6;G<:8A�4H9�78@�$4H98A78A�HA7��H�5<FG�A<6;G
4??8<A���’9/+39
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Behandlungsoptio-
nen/Arzneimittel

Die Krankheit

Die administrativen 
Konsequenzen 
der Krankheit

Reisen

Spezialisten und 
!rzte f"r die Behand-
lung der PAH

Nachkontrollen, 
einschließlich 
deren Zeitpl#ne 
und Zweck

Depressionen, Risiko 
von Angstzust#nden 
und andere 
emotionale Folgen

Finanzielle 
Konsequenzen

Aussagen von 
Patienten und 
Patientengeschichten

Kontaktadressen 
von Patienten-
organisationen

Sexuelle 
Beziehungen

Sich verlagernde 
Rollen innerhalb der 
Familie/des Ehepaares

DER ZEITPUNKT DER DIAGNOSESTELLUNG SCHEINT DER 
BEVORZUGTE ZEITPUNKT F�R INFORMATIONEN ZU BESTIMMTEN 

THEMEN ZU SEIN (INSBESONDERE ZUR KRANKHEIT UND 
ZU IHRER BEHANDLUNG), W!HREND ANDERE THEMEN 

SP!TER WICHTIGER WERDEN

1.

3.

4.

5.

2.
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DIE PFLEGENDEN ANGEH�RIGEN STUFEN DIE AUSWIRKUNGEN 
DER PAH AUF IHREN ALLTAG ALS SEHR HOCH EIN – 57 % 

GABEN AUF EINER 10-PUNKTE-SKALA EINEN WERT VON 8–10 AN

10 = Sehr 
starke 

Auswirkung

1 = �ber-
haupt keine 
Auswirkung

Auswirkungen der PAH auf 
den Alltag der Patienten

Auswirkungen der PAH auf 
den Alltag der Pflegepersonen

72%
ST 8–10

17%
ST 6–7

7%
ST 4–5

4%
ST 1–3

57%
ST 8–10

20%
ST 6–7

14%
ST 4–5

9%
ST 1–3

Durchschnitt: 8,4Durchschnitt: 7,5
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DIE PAH BEWIRKT VIELE VER�NDERUNGEN IM LEBEN DER PFLEGEN-
DEN ANGEH�RIGEN UND HAT ZUS�TZLICHE AUFGABEN UND 

PLANUNGSBEDARF ZUR FOLGE, WAS ZU ERSCH�PFUNG F�HRT

43%

51%Ich bin in die Routinearbeiten 
im Haushalt eingebunden

46%Ich mache jetzt h!ufiger die Eink!ufe

45%Ich bin mehr mit Aufgaben besch!ftigt, die 
mein Angeh"riger gew"hnlich erledigt hat

43%Ich f#hle mich h!ufiger ersch"pft (aufgrund 
der zus!tzlichen Verantwortlichkeiten)

Ich muss das Familienleben um die Bed#rf-
nisse meines Angeh"rigen herum planen

33%Ich muss immer organisiert sein 
(zus!tzliche Planung erforderlich)

28%Ich bin an der Verabreichung 
der PAH-Medikation beteiligt

15%Ich bin an der Betreuung unseres Kindes/
unserer Kinder (soweit vorhanden) beteiligt

14%Ich #bernehme die Planung 
des Alltags meines Angeh"rigen

13%Ich habe aufgeh"rt zu arbeiten

9%
Ich habe eine andere Arbeit gefunden, um 
die Betreuung meines Angeh"rigen durch-
f#hren zu k"nnen

7%Ich habe �nderungen in meiner Arbeit 
vorgenommen (z.B. Arbeit von zu Hause aus)

6%Ich habe mich entschieden, 
Teilzeit zu arbeiten

9%Andere

8%Ich habe keine Ver!nderungen als Folge 
der PAH meines Angeh"rigen durchgef#hrt
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�⁄ � DER PFLEGENDEN ANGEH�RIGEN F�HLTE SICH WEGEN 
DER BETREUUNG ISOLIERT/AUSGESCHLOSSEN UND DIES HATTE 

AUSWIRKUNGEN AUF SEINEN ALLTAG

30%
ST 8–10

31%
ST 6–7

15%
ST 4–5

24%
ST 1–3

Sehr 
starke 
Auswirkung

Auswirkungen der Isolation auf den Alltag

Gef!hl 
der Isolation

!berhaupt 
keine 
Auswirkung

Durchschnitt: 6,0

30%
JA

70%
NEIN

DIE PFLEGENDEN ANGEH�RIGEN HABEN H�UFIG ANGST 
VOR DER ZUKUNFT UND DAS GEF�HL, SIE M�SSTEN 

„MEHR F�R DEN PATIENTEN TUN“

NIE SELTEN MANCHMAL H�UFIG SEHR H�UFIG (FAST IMMER)

35%31%22%7%7%Ich habe Angst davor, was die Zukunft 
f!r meinen Angeh"rigen bringt (126)

2%20%19%29% 30%

Ich f!hle mich gestresst, wenn ich meinen 
Angeh"rigen pflegen und versuchen muss, 
die anderen Verantwortlichkeiten f!r 
meine Familie oder Arbeit zu erf!llen (124)

11%10%21% 25% 34%Ich denke, ich sollte mehr f!r meinen 
Angeh"rigen tun (124)

Zunahme mit der NYHA-Klasse: 
12 % NYHA-Klasse II 27 % NYHA-Klasse III 29 % NYHA-Klasse IV

 9%12%54% 12%14%
Ich habe das Gef!hl, keine andere Wahl zu 
haben, als mich um meinen Angeh"rigen 
zu k!mmern (121)

 7%27% 29% 25% 13%Ich habe das Gef!hl, ich k"nnt die Pflege 
meines Angeh"rigen besser machen (122)

 7%18% 12%31% 32%Ich f!hle mich unsicher im Hinblick darauf, was 
ich f!r meinen Angeh"rigen tun kann (121)

 3%16% 13%29%38%Ich habe das Gef!hl, dass mein Angeh"riger 
zu abh#ngig von mir ist (123)

9%21%41%  6%23%

Ich habe das Gef!hl, dass ich durch 
die Pflege meines Angeh"rigen weniger Zeit 
f!r meine Kinder oder Enkel habe 
(NUR F�R ELTERN/GROSSELTERN) (46)

20%  1%53% 16% 10%
Ich habe das Gef!hl, dass meine Gesundheit 
durch die Pflege meines Angeh"rigen 
gelitten hat (124)

!6;�;458�>8<A8� B55LF�@8;E��J8<?�<6;�74MH�4?F
(9?8:8A78E�>8<A8�18<G�@8;E�;458���<8��8GE8HHA:
78F�(4G<8AG8A�A<@@G�78A�:4AM8A�,4:�<A��AFCEH6;�
�,1+-+5+7843

/8AA�@4A�@<G�=8@4A78@�MHF4@@8A�?85G��78E�8<A8
(� �;4G��J8<T�@4A�A<6;G��J4F�8<A8A�8EJ4EG8G��
!6;�J8<T�A<6;G��J<8�F<6;�7<8�#E4A>;8<G�8AGJ<6>8?A
J<E7���4F�<FG�74F�8EFG8��4A�74F�<6;�4?F��?G8EAG8<?
78A>8��74FF�<6;�A<6;G�8E?858��J<8�8E�:EBT�J<E7�HA7
F<6;�8AGJ<6>8?G���,1+-+5+7843

�� �������!����!������������������������������������� ����














