K2. KEDVEZOTLENUL VALTOZOTT-E MUNKAKEPESSEGE AZOTA, HOGY AZ ON ALTAL

GONDOZOTTNAL A PAH-OT DIAGNOSZTIZALTAK?

Ne feledje, mivel ezeken a teriileteken tapasztalatai valtozhatnak, javasoljuk, hogy U]
Kommunikacids kitoltésével értékelje Ujra és tartsa nyilvan azon teriileteket, amelyeket a

betegség befolyasol.

KITOLTES DATUMA:

HATAS A MUNKAKEPESSEGRE

KERJUK JELOLJE BE A MEGFELELO VALSZT

Ha igen, kit tart a

megfeleldbb személynek Igen, teljes mértékben

arra, hogy ezt megbeszélie |gen, részben
vele?

Tébb valasz is lehetséges; Nem, de a munkakdriilményeim/foglalkozasom
kérjik, jelélje be az megvaltozott

tsszeset, amit megfeleldnek em
tart.

Lényegtelen/nem fontos, mert nem dolgoztam

[ PAH specialista a PAH diagnézis el6tt
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[] Mas szakember

[] Haziorves

[] Tanacsadé/apolé

[] Betegszervezet

[] Mas PAH beteg

[] Mas jelentds személy/

Egyéb megjegyzések:

élettars
[ csalad/Baratok
[] Mas gondozs

[ Nem igénylem/nem
szilkséges

* Amennyiben nem tudja, hogy hozzaférhets-e On szamarta javasolt szakmai segitség, vegye fel a

/18 kapcsolatot haziorvosavalés kérdezze meg, hogy ki lehet a megfeleld személy, akivel ezt megbeszélheti.

Gondozéként azt érezheti, hogy a vilag lesz(kiilt a PAH
beteg gondozdséara forditott id6 miatt. A felmérés
visszajelzéseifényt deritettek arra, hogy egy atlagos
honapban a gondozék idejik felét a PAH beteg
segitségével téltik. Ennek eredménye, hogy a gondozék
harmada szocidlisan elszigeteltnek vagy
kirekesztettnek érzi magat; akik igy éreznek, azok
61%-a Ugy talélta, hogy ez jelentds hatédssal van az
életére (3. abra) Az elszigeteltség érzése azon gondozok
kérébe volt alegnagyobb, akik idiopatikus PAH beteget
segitenek és azoknal, akik a gondozds miatt
munkahelyiiket otthagytak vagy munkakérilményeiken
modositottak. Tekintettel arra, hogy a PAH gyakran
nem jar kiilséleg lathato tiinetekkel, a csaladnak, a
baratoknak és a szélesebb kozdsségnek gyakran
nehéz az az iddszak, mig megérti azokat a kihivasokat,
amellyekkel a betegség jar. A gondozdk elszigeteltségi
érzésének is ez volt az egyik legfébb kivalté oka.

Az, hogy felismeri ezeket az érzéseket, az elsé
lépés ahhoz, hogy problémait meg tudja oldani.
Ne feledje, hogy nincs egyedil és sok olyan
ember elérhetd, akik teljesen megértik
érzéseit és ott vannak, hogy segitsék és
tamogassak.

A segédlet 6. kérdése a 23. oldalon segit annak
felismerésében, hogy a PAH beteg gondozésa
mennyiben eredményezi a szocidlis elszigeteltség
érzesét.
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A felmérés dsszes eredménye az alabbi honlapon érhetd el:
http://www.pheurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/
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