A nemzetkizi PAH Beteg és Gondozo Felmérést és a jelentést az Actelion Pharmaceuticals Lid, Svdjc tamogatta.

A PulmonAlis Artérias Hipertonia (PAH) hatasa a betegek és gondozok életére.
Vezet6i osszefoglalo: Egy nemzetkozi felmérés eredményei

BEVEZETO ES HATTER

A PAH Europe 6rommel osztja meg 2011. negyedik negyedévében, Eurdpa 6t orszigaban végzett, betegekre és gondozokra
is kiterjedé nagymérvii felmérésnek eredményeit. A felmérés célja az volt. hogy ujfajta. - a betegség fizikai terheinek
klinikai meghatdrozasan tilmutaté - betekintést nytjtson a PAH-nak a betegekre és gondozoéikra gyakorolt széleskorii
hatasardl. A felimérésben osszesen 455-en - 326 PAH beteg és 129 gondozo - vett részt. A felmérés négy 6 teriiletet tart fel:
a fizikai. a betegség mindennapi feladatokra gyakorolt hatdsat, ezenfeliil a szocidlis és érzelmi hatdst a betegekre és
gondozoikra, valamint az informacios sziikségletekre. A felmérés célja az volt, hogy a PAH kozosség jobban megértse,
osszességében milyen a PAH betegséggel egyiitt élni ¢s ezt megossza a betegekkel, gondozokkal., az orvosokkal,
egeszségiigyi szakértokkel (HCP) és az egészségiiggyel kapesolatos politikai dontéshozokkal, tovabbi cél informdaciot
szolgaltatni a kutatas-fejlesztésnek. tovabba felhivni a figyelmet egy jovobeni atfogo kezelés sziikségességére.

A PAH BETEGEK ES GONDOZOIK KOREBEN VEGZETT NEMZETKOZI FELMERES FO MEGALLAPITASAI

A PAH jelentds hatissal van a betegek és gondozék mindennapjaira
® A betegek 56% ugy érezte, hogy a PAH “nagyon jelentés™ hatast gyakorol a mindennapi életiikre, befolyasolja fizikai
aktivitasukat, utazasukat, otthoni teenddiket és az intimitdshoz valé hozzaallasukat.
e A gondozok 57%-a gy érezte, hogy a PAH “nagyon jelent6s™ hatast gyakorol a mindennapi életiikre, kiilon feladatokkal
¢s felelosséggel jar, amely a gondozok esetében kimeriiltséghez vezet.
e A funkcionalis osztalyok (FC: a betegség sulyossaganak osztalyozasa) sulyosbodasa szamos teriileten komolyabb
hatassal tarsult, ideértve az altalanos kozérzetet, kapcsolatokat és a munkara - és szocializaciora valo képességet.

A PAH jelentés pénziigyi megterheléssel jiar
e A betegek 85%-a ¢s a gondozok 29%-a mondta azt, hogy a munkajukat / allasukat a PAH befolyasolta.
® Abetegek 48%-a ¢s a gondozok 13%-a jelolte meg a PAH-t.mint munkaképtelenségének okat.
e Abetegek 73%-a és a gondozok 35%-a jelezte a haztartasi jovedelmek csokkenését, ami azt eredményezte, hogy a

csaladok jovedelme atlag alatti.

A PAH nagy megterhelést jelent a betegek és gondozdik érzelmi életére és szocidlis helyzetére

e A PAH betegek gvakran jelezték a frusztracio érzését (35%). haragot (24 %) €s alacsony onértékelést (22%), valamint
a meg nem értettség (26%) ¢s az értcktelenség érzését (22%).

e A betegek 26%-a jelezte. hogy kevés élvezetet taldl azon tevékenységekben. amelyeket korabban 6rommel végzett;
néhanyan ¢jjel-nappal félelmet éreztek.

e A gondozok 66%-a arrdl szamolt be, hogy fél a jovotol a hozzatartozdja miatt és 22%-a érzett gvakran / nagyon
gyakran fesziiltséget a hozzatartozoja gondozasa ¢s egy¢éb feladatok ellatasa miatt.

® Abectegek 40%-a clszigetelinek érzi magat- 77%-a czt annak tulajdonitja, hogy a betegség kiilsé szemlélok szamara
nem ¢szlelhetdk.

e A gondozok 30%-a clszigeteltnek / kirekesztettnek érzi magat - 61%-a allitotta, hogy ez kiilondsen jelentds hatassal
van a mindennapi életére.

A PAH jelentos hatissal van az intimitisra és a kapcsolatokra
e A betegek 44%-a arrol szamolt be, hogy gyakran vagy nagyon gyakran csékkent a libiddja / a szex iranti érdeklédése a
megel6z6 honapban.
e A gondozdk 72%-a (PAH betegek partnerei) jelezte a szexualis érdeklddés csokkenését, amelynek oka jellemzoen a
beteg ¢rdeklddésénck csokkenése ¢s félelem attol, hogy a nemi érintkezEs a beteg allapotat tovabb rontja.

A betegeknek és gondozdiknak tibb informaciora van sziikségiik a PAH szélesebb kérii hatisairol
e A betegek a leginkabb az alabbi teriileteken szeretnének tovabbi informaciohoz jutni: kezelési lehetdségek (67%),
a betegség Iényege (61%). valamint a PAH-hal jaré adminisztracios feladatok (55%).
e A betegek 28%-a szeretne informaciot a betegszervezetekrol - sokan jelezték. hogy a tdmogatas ezen formajahoz nem
irAnyitotta 6ket egy HCP sem.
o A sziikséges informacionak néhany latogatds sordn jutottak birtokaba. igy sem a betegek. sem a gondozoik nem voltak
megfeleld modon informacioval ellatva.

KOVETKEZTETESEK ES TOVABBI LEPESEK

A felmérés eredménye egyértelmiien ravilagit arra, hogy 1épéseket kell tenni ¢és aldhuzza annak sziikségességét. hogy a
gondozokat. mint a betegek segit6it. el kell ismemni. Az eredmények megkérdéjelezhetetlen érvek amellett, hogy mind a
betegek. mind a gondozoik atfogdbb kezelése elkeriilhetetlen. Az optimalis PAH kezeléshez tobb tudomanyigat atdleld
megkozelités lehetdve tesz egy jobb allapotfelmérést. javitja a betegek ¢rzelmi €s szocidlis dllapotat és nem utolsé sorban a
betegek klinikai tiineteit is enyhiti. A felmérés alatdmasztotta, hogy a betegszervezetek fontos szerepet jatszanak a betegek
¢s gondozoik tajékoztatasaban és azt is, hogy ehy HCP altal korai fazisban ajanlott betegszervezet kedvez6 hatasu.



A PulmonAlis Artérias Hipertonia (PAH) hatasa a betegek és gondozok életére.
Vezetdi osszefoglalo: Egy nemzetkozi felmérés eredményei

FELHIVAS AZ EGESZSEGUGYI SZAKEMBEREK (HCP) FELE

Az atfogé kezelés alapveté fontossiga a PAH betegek és gondozo6ik mindennapi életének, fizikai, érzelmi, szocidlis
allapotanak jobba tételéhez. HCP-knek - a betegség klinikai aton meghatarozott tiinetein feliil - fejleszteniiik és
optimalisabba kellene tenniiik az dllapotfelméréseket és kezeléseket.

1/ A HCP-knek fel kellene mérnie a PAH klinikai aton meghatarozhaté hatasain til, a PAH -nak a mindennapi
életre, fizikai-, érzelmi- és szocialis allapotra gyakorolt hatasait.

e Fontos hangsulvozni., hogy a PAH okozta nehézségek (mindennapi. fizikai, érzelmi és szocidlis) jelentésen terhesebbé
valnak a funkcionalis osztaly (FC) sulyosbodasaval.

e Akezelési iranyelveket naprakéssz¢ kell tenni, hogy még atfogobb - a betegség klinikai iton meghatarozott tiineteinek
kezelésén tilmutaté - ellatas legyen biztosithato a betegek és gondozok részére, tovdbba ki kellene egésziteni praktikus,
¢rzelmi ¢s szocidlis szempontokkal.

e Ert¢kelni kell az FC stlyosbodasnak hatisat a betegek életminéségére* ¢s ezzel szamolni kellene a kezelés megtervezésekor.

e HCP-knek a PAH széleskorithatasat jobban meg kellene érteniiik, kiilonos tekintettel annak a betegre és gondozoikra
gyakorolt pénziigyi hatdsaira.

2/ A betegek és gondozok optimalis PAH kezeléséhez tobb tudomanyagat atfogé megkozelités sziikséges

e To6bb tudomdnydgat felolels. HCP-k és egycb specialistak (ideértve az orvosokat, dpoldkat, szocidlis munkasokat és

betegszervezeteket) dltal alkotott csoportnak dtfogd, koordindlt tandcsot sziikséges a betegnek ¢s gondozdiknak adni.

e Abetegek klinikai kezelését egyedileg kell kialakitani, figyelembe véve a fizikai ¢s érzelmi sziikségleteit.

e A gondozok sziikségletei jelenleg alulértékeltek és gyakran figyelmen kiviil hagyjak oket; a gondozok sziikségleteit a beteg
tobb tudomanyagat fel6leld kezelésének részeként kell figyelembe venni.

3/ A HCP-knek az informaciot mindig idében kell megadniuk a betegek és gondozoéik részére, ami azok
ismételt atadasat is jelentheti
e Abetegnek és gondozdiknak a kezdeti diagndzist kévetd egyes fazisokban mds és mas informaciora van szitkség. Az
informaciot a betegnek ¢s gondozoiknak abban a fazisban kell megadni. amikor sziikségiik van ra; a PAH-ra és kezelésére
vonatkoz6 informaciékat mint a betegség gyakorlati. érzelmi. szocialis és anyagi vonatkozasaira vonatkozo tdjékoztatast
kiilonb6z06 idépontokban sziikséges megadni.

4/ A kapcsolatok erdsitése sziikséges a HCP-k és a betegszervezetek kozott

e A specialis kezelés alatt all6 betegeket és gondozoikat betegszervezetekhez kellene iranyitani tovabbi tdmogatas miatt és
azért. hogy a PAH-kozosséggel kapesolatot tudjanak teremteni.

® A HCP-knek és a betegszervezeteknek szorosabb kapcsolddasi pontokat kell kiépiteniiik annak érdekében. hogy a PAH-hal
kapcsolatos, annak fizikai hatisan tilmutaté szamos teriiletrdl az informacio (ideértve a beteg / gondozo informacioforrasait
a PAH -nak a pénziigyi. érzelmi . szocialis és pszichologiai hatasairol. az ismeretterjeszté kampanyokat, az idében-
figyvelemmel a betegség eldrehaladasara - megadott beteg ajanlasokat a megfeleld betegtamogato csoportokba) napra kész
legven ¢és megfeleld idében keriiljon atadasra.

* Az életnindség fogalma nem az un. "4 beteg (betegségének) megélésen alapulo egészség kutatas™ (  Patient Reported Outcomes ) altal haszndalt
Sogalmon alapul.

FELHIVAS A BETEGSZERVEZETEK FELE

Megallapitisra keriilt, hogy a betegszervezetek szervesen hozzitartoznak a PAH hatékony kezeléséhez. A
betegszervezeteknek biztositaniuk kellene, hogy a PAH felmérése és kezelése tilmutasson a betegség klinikai tiinetein;
a kezelést magas szinten nyujtsak, beleértve az informacioé atadast és az érzelmi taimogatast, melyek kiegészitik és
javitjik a PAH kezelést.

1/ Erésiteni sziikséges a kapcsolatot a HCP-k és a betegszervezetek kozott

e A HCP-knek és a betegszervezeteknek lehetdséget kell talalniuk, hogy javitsak egyiittmitkodésiiket €s a parbeszédet
egymas kozott. A betegeket és gondozoikat, a rutin ellatas részeként, betegszervezetekhez kellene iranyitani.

® Abetegszervezeteknek tdmogatniuk kellene a betegeket és gondozoikat, hogy magabiztosabban szimoljanak be a PAH
jelentette nehézségekrol - ideértve annak tagabb szempontjait. Ggy mint érzelmi, szocidlis és pénziigyi hatdsokat - és
sziikség esetén segitséget kérjenek.

2/ A gondozok magasabb szinti elismerése a tagsag keretein beliil
e A betegszervezeteknek biztositaniuk kell, hogy beteg tarsuk gondozdjanak tamogatasara is legyenck megfeleld eszkozeik.

3/ A PAH fizikai dllapoton tili hatdsaira vonatkozé ismeretek ndvelése
e Abetegszervezeteknek kampanyolniuk kellene a betegek nagyobb tdmogatisaért, ideértve a pénziigyi tamogatast, érzelmi
tamogatast és a munkaban torténd visszatérés timogatasat.
e Tovabbképzéseket és tdjckoztatd eseményeket kellene szervezniiik, amelyek segitenek a tagoknak abban. hogy a PAH-ot
¢s annak hatdsait (amelyet nem csak a abeteget, hanem a csaladot s a bardtokat is érinti) jobban megértsék.
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FELHIVAS A BETEGEK FELE

Nehéz az élet a PAH-hal és az életmindséget messzemendékig befolyisolja. Sziikséges a beteg tajékoztatisa és annak
tudatositasa, hogy a PAH hatisai a klinikai (iton meghatirozott tiineteken tilmutatnak és jelentdséggel birnak a
mindennapi életben, az élet érzelmi és pénziigyi teriiletein.

1/ A betegeknek gondot kell forditaniuk arra, hogy a helyes informaciokhoz a megfelelé idében
hozzajarulhassanak, ami segitik 6ket abban, hogy a PAH-hal egyiitt éljenek.
e A pontos ¢s kénnyen értheté informacionak - a diagnozist kovetden is, hosszu ideig - elérhetének kellene lennie a specidlis
PAH korhazakban / klinikdkon.
e Abetegeket timogatni kellene, ami tilmutat a jelenlegi klinikai gyakorlaton: segiteni a betegeket abban, hogy jobban el
tudjak magyarazni a betegségiiket és annak masokra gyakorolt hatasat.

2/ A betegeknek igényelniiik kellene, hogy olyan kezeléshez is hozzaférhessenek, amelyek a PAH nem fizikai
hatasainak magasabb szintii ismeretével rendelkezé6 HCP-k nyijtanak.

® Abetegeknek magabiztosabbnak kellene lenniiik ahhoz, hogy a HCP-ktdl tandcsot és tamogatast kérjenek olyan kérdésekben,
amelyvek talmutatnak a fizikai kezelés sziikségletén (ideértve a szocidlis, érzelmi és pénziigyi szempontokat).

o AHCP-knek az FC-ktl és az FC-knek az ¢letmindségre gyakorolt hatdsardl tovabbi informédciokat kellene a betegek részére
nyujtaniuk; biztositani, hogy a betegek teljesen tudataban legyenek és tdjckozottak legyenck az FC-k, a tagabb ¢s sziikebb
értclemben vett életmindség ¢s a klinikai kezelés kozotti kapcsolatrél.

e Az FC silyosbodasanak az életmindéségre* gyakorolt hatdsat mindig értékelni kellene ¢és szamitasba venni a beteg
felillvzsgalata és a kezelés tervezése soran.

* Az életnindség fogalma nem az in. "4 beteg (betegségének) megélésen alapulo egészség kutatas” ( " Patient Reported Outcomes”) daltal hasznalt
fogalmon alapul.

FELHIVAS A GONDOZOK FELE

Egyv PAH beteg vagy szerettiink gondozasa nagy kitelezettségvillalis, ami befolyasolja a fizikai, mindennapi, szociilis,
érzelmi és pénziigyi teriiletei¢letnek. Ezért sziikséges, hogy a gondozok teljes mértékben megértsék ezeket a hatisokat,
tamogatist és irinymutatast kapjanak, ami biztositja, hogy a gondozdi mindségiik kiovetkeztében a sajit és a beteg
életmindsége a lehetd legkisebb mértékben sériiljon.

1/ A gondozoknak kapcsolatban kell lenniiik olyan HCP-kel és betegszervezetekkel, amelyek tudjak, hogy a

gondozok fontos szerepet jatszanak a betegek életében és ismerik azt a terhet, amit gyakran a gondozok

viselnek.

¢ A PAH beteg cllitdsa nagy hatdssal van a gondozora ¢és ¢zt valamennyi klinikai ellatasban résztvevének el kellene ismernie

e Abetegekhez képest a gondozok sziikségletei kevésbé lathatdak, ezért gyakran figyelmen kiviil hagyjak azokat.

e A PAH okozta pénziigyi teher sziikségessé teszi a gondozok nagyobb tdmogatasat, mivel gyakran a betegség adminisztrativ
teenddbiért (is) feleldsek.

2/ A gondozok informacios sziikségletei gyakran kiilénbdznek a betegekétdl, azokat siirgésen sziikséges
kielégitni.

e A gondozok személyre szabot informaciot (ideértve a szocialis, gazdasagi ¢s pénziigyi szempontokat) igényelnek, amely
segiti 6ket abban, hogy egy PAH beteget ellassanak: a gondozoknak szant informacionak kifejezetten a gondozok igényeihez
kell igazodnia.

e A gondozot biztatni kell arra, hogy proaktivak legyenck akkor, amikor t&bb tamogatast kérnek a betegszervezetektol,
HCP-kt6l. PAH tamogaté haldzatoktol.

A felmérés Osszes eredménye az alabbi weboldalon érhetd el:
http://'www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/



