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HASZNALATI UTMUTATO

A segédlet célja hozzajarulni gondolatai és érzései Gsszegy(jtéséhez azért, hogy

kérdéseire valaszt tudjon adni és megvitatni azokat orvosokkal, mas szakemberekkel,
a hozzatartozokkal és a betegszervezet tagjaival, munkatarsaival.

Nincsenek jo vagy rosszvalaszok, és nem szikséges valamennyi kérdést megvalaszolni.

Ha id6ére van sziksége ahhoz, hogy egy kérdést megvalaszoljon, tartson
szunetet. Akkor folytassa, ha Ugy érzi, hogy készen all ra.

Ha szikségesnek érzi, vigye a kitoltott Kommunikaciés segédletet magaval, hogy
segitséget nylUjtson, ha dpoldval, orvossal taldlkozik vagy betegszervezeti
talalkozdra készul.
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A felmérés szamos pozitiv oldalat azonositotta a
gondozdi szerepnek; a gondozék 92%-a Ugy érezte,
hogy hozzajarul a beteg jobb életmindségéhez, és
kozel kétharmada azt érzi, hogy a segitségnyujtas
sordn kozelebb kerliltek egyméshoz mint tarsak
vagy mint csalad. Azonban az interjuk azt is
megmutattak, hogy a gondozék hajlamosak a beteg
érzéseit sajdt maguk érzése elé helyezni
Kétharmaduk jelezte, hogy gyakran vagy nagyon
gyakran ideges, mig kozel negyede azt mondta, hogy
ideges, amikor gondozasi feladatot lat el és probalja
ez alatt mas dugyeit is elintézni. (4. dbra) Ezen
érzések el6fordulédsa gyakoribba valik, ahogy a
gondozott  funkcionalis  osztalya  sulyosbodik
[FC 1112%-rélL FC IV 29%-4ra)

4.&bra / Agondozék érzéseia PAH beteg
gondozasa soran (szdzalékban kifejezve)

Félek attdl, hogy mit hoz a jovo

a hozzémtartozé szamara [126) L2 B i
Fesziltséget érzek hozzatartozom
gondozasakor és akkor, amikor mas,
csaladommal vagy munkammal
kapcsolatos feladatot kell elldtnom
(124)

Ogy érzem, tébbet kellene tennem
hozzatartozémért [124)
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A felmérés Gsszes eredménye az alabbi honlapon érhetd el:
http://www.pheurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/

A segédlet 3.kérdése a 19. oldalon abban segit,
hogy felismerje ezeket az érzéseket, és hogy
6szténodzzon és segitsen abban, hogy ezeket a
problémakat egészséqgligyi szakemberekkel,
betegszervezetekkel és az Onhoz legkdzelebb
allokkal megbeszélje.

Lehet, hogy azt veszi észre, hogy a gondozott
betegnek  depresszidval kapcsolatos — érzései
vannak, vagy az is elképzelhetd, hogy ilyen
tlineteket észlel; ezeket egészségligy
szakembernek szlikséges megvizsgéalnia vagy mas
szakemberhez kell tovabbkiildenie.

Ezeket az érzéseket (gy is megtapasztalhatja,
hogy nincs ennek teljes tudatdban. Fontos
figyelembe venni az érzelmi szempontokat
amiatt, hogy jobban a PAH beteg segitségére
tudjon lenni.




