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HASZNALATI UTMUTATO

A segédlet célja hozzajarulni gondolatai és érzései 6sszegylijtéséhez azért, hogy kérdéseire
valaszt tudjon adni és megvitatni azokat orvosokkal, mas szakemberekkel, a gondozéjaval,
rokonaival és a betegszervezet tagjaival, munkatarsaival.

Nincsenek jo vagy rossz valaszok, és nem sziikséges valamennyi kérdést megvalaszolni. Ha
idére van sziksége ahhoz, hogy egy kérdést megvalaszoljon, tartson szlinetet. Akkor folytassa,
ha dgy érzi, hogy készen all ra.

Ha szlikségesnek érzi, vigye a kitoltott Kommunikacids segédletet magaval, hogy segitséget
nyujtson, ha apoldval, orvossal talalkozik vagy betegszervezeti talalkozora készul.

/14

A PAH-hal egyitt jaré fizikai, mindennapi és
szocidlis valtozdsok negativ érzések széles korét
eredményezi. Jelentkezhet félelem, blintudat,
aggodalom, a libidé elvesztése, tovabba
feleslegesség, értéktelenség, szégyen és
zavarodottsag érzése. Amint azt a felmérés
eredményei mutatjak, nem On az egyetlen beteg,
aki ilyen érzéseket atél.

A leggyakrabban jelzett érzések a zavarodottsag és
harag volt. (4. 4bra) Ezek az érzések a depressziéhoz
kdthetéek és annak ellenére, hogy a betegek nem
tartottak magukat levertnek, még is sokan élték meg
az elszigeteltség és reménytelenség érzését, a
lelkesedés hidnyat és azt az érzést, hogy semminek
nincs jelentésége - amely érzések a depresszidhoz
kothetéek. Emiatt fontos tisztdba lenni ezekkel a
depressziéval kapcsolatos jelekkel és szlikség
esetén segitséget kell kérni.

Az érzelmi tamogatés (és egyes esetekben a
pszicholégiai és pszichidtriai segitség) ezért
kifejezetten fontos, mert segit ezeken az érzéseken
felilemelkedni és azokat kezelni. A felmérésben
a betegek 42%-a Ugy érezte, hogy a leghatékonyabb
érzelmi tdmogatast a csaladjuktél kaptak, mig
29%-a ezt a gondozdjatél kapta. Az egészségiigyi
szakembereket és betegszervezeteket, kilondsen
a tdmogatd csoportokat szintén megemlitették,
mint akik sokat segitenek az érzelmi stressz
olddsaban. A felmérésben a betegek 30%-a mondta,
hogy a betegszervezetek érzelmi tdmogatast
nyUjtottak szamukra. Jéllehet az On szdmara a {6
problémat a PAH fizikai allapotara gyakorolt
hatdsai jelentik, a “felszin alatti lét" érzését is
megfelelden és teljas kdrlen sziikséges kezelni.

A PAH komplex betegség. Fontos foglalkozni
a PAH érzelmi hatdsaival, ami segit a
betegséggel szembeni klzdelemben.

Ha tudja, hogy ezen érzésekkel nincs egyediil és
jelzi kérnyezete szdmara az Onben levd fusztraciét
feszliltséget, reménytelenséget, levert hangulatot,
onbizalomhidnyt, akkor ez fontos lépés ahhoz,
hogy megkapja a sziikséges tamogatast.
A segédlet 4. kérdése (18. oldal] segiteni fog abban
hogy atgondolja ezeket az érzéseket és arra 9sztonoz,
hogy ezeket megbeszélje egészséglgyi
szakemberekkel, betegszervezetekkel és az Onhéz
leginkabb kozel alldoakkal. Azaltal, hogy érzéseird
nyiltan beszél, a kérnyezete segithet meghatarozni,
hogy milyen jellegli tamogatds lenne a
legmegfelelébb az On szamara. Az Onhéz kozel
alloktél kapott érzelmi tdmogatdson tal a
tanacsadas és idonként az orvosi kezelés segithet
abban, hogy feliilemelkedjen a levertségen és azza
kapcsolatos problémakon.

A 4. 4bra/ Erzések gyakoriséga a betegek
elmult havi beszdmoléja alapjan [szézalékban)

Zavarodottsag i 23
Meg nem értettség 16

Csekeély késztetés olyan
dolog végzésére,
ami korabban éromet okozott

Harag Co 31 7N 7
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A felmérés gsszes eredménye az alabbi honlapon érhetd el:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/
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