K3./ AZOKBAN AZ EMBEREKBEN, AKIK MASOKAT GONDOZNAK, SZAMOS ERZELEM
KAVAROG. AZ ELMULT HONAPBAN TAPASZTALTA-E AZ ALABBI ERZESEKET?
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Egyéb megjegyzések:

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

/20 kapcsolatot haziorvosaval és kérdezze meg, hogy ki lehet a megfeleld személy, akivel ezt megbeszélheti.

A PAH beteg gondozdsa fizikailag kimerits, ami
megterheldbb, ha a gondozé idés, vagy egészségligyi
problémakkal kiizd. A felmérés megmutatta, hogy
a gondozdk tobb mint fele Ugy éretzte, hogy a PAH
hatdssal van

beteg gondozdsa “nagyon jelentds”

mindennapi életlikre; példaul sokan gyakrabban
érezték magukat kimeriiltnek a tovabbi feladatok/
felelésség miatt. Megkézelitdleg a gondozék felének
tobb feladatot kellett ellatnia (pl: haztartasi feladatok,
ugyek intézése), amelyeket korabban a beteg latott
el; szdmos gondozé vélaszolta azt, hogy teljesen be
van tablazva (2. dbra) A felmérés azt is feltarta, hogy
a gondozdék kozel harmada megsziintette
munkaviszonyat vagy véltoztatott munkakdrilményein
amiatt, hogy PAH beteget lat el A fentiek jelentds
hatassal vannak a gondozdk jovedelmére; tobb mint
a gondozék harmada jovedelme csokkenésérdl
szamolt be. A PAH fizikai hatdsai szintén hozzajarultak

2. 4bra / A PAH hatadsa a gondozdk életére

Nagyobb részt kell vallalnom a haztartasi
munkabol

Gyakrabban kell mindennapi
feladatokat végeznem :
Gyakrabban kell olyan feladatokat ellatnom, 45%
amelyeket korabban a hozzatartozdm Latott el

Gyakrabban érzem magam kimeriltnek
[az extra feladatok miatt]

A csaldd életét a PAH beteg sziikségleteinek
megfelelden szervezem

Az életem teljesen betdblazott N

(extra szervezési kovetelmények)

A felmérés dsszes eredménye az aldbbi honlapon érhetd el:

http://www.pheurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/

az intimitas elvesztéséhez; azon gondozok kozel
haromnegyede, akiknek a tarsa a PAH beteqg,

jelezték a szexudlis aktivitdsuk csokkenését.
Fentiek féként annak tudhatéak be, hogy a beteg
libidoja a diagndzissal csokken, a tarsa [gondozd)
pedig attél fél, hogy az intim egyittlét rontja a
PAH beteg allapotat.

Asegédlet 1,2, 4 és 5* kérdései a 17-22. oldalon
segitséget nyujtanak a nehézséget okozo teriiletek
tisztdzdsdban. Ezeket a kérdések segitenek
rangsorolni a fontos dolgokat, tovabba segitenek
iranyitani az egészségigyi szolgaltatokkal,
csalddtagokkal, betegszervezetekkel és egyéb
érdekeltekkel (példaul szocialis szolgalat, helyi

dnkormanyzat] az egyeztetéseket.

—

Fontos minnél inkabb tisztaban lenni azzal,
hogy egy PAH beteg gondozasa hogyan
befolyasolja a gondozé mindennapi feladatait,
mivel segithet megtalalni azokat a forrdsokat,
amelyek szilkség esetén segitséget nyljthatnak.

*A kommunikacids segédlet a 3. kérdésére a hivatkozas a 19. oldalon taldlhaté.
A 4, és 5, kérdés kizardlag azon gondozdknak szél akik partnerei
a PAH betegnek, /9



