CSALADTAGOKNAK, BARATOKNAK ES GONDOZOKNAK

Gondoskodas
IPF-fel élo
betegrol

SN

LEGYEN AKTIV OFEV*-VEL

azoknak & betegeknek adhats &t,
4



Nehéz
déntések

o

Sokszor nem kdénnyl az elldtds elére megtervezésérdl beszélni, Az ollatas elore megtervezase akkor meagfalald, ha:
hiszen ezzel el kell ismernie, hogy a beteg. akit gondoz, meg fog hal- = Kitér arra, hogy mit kell tenni killénféle dllapotvattozasok esetén

i Azc:nlpan megnyggj:atc_: m lehe’_cqz ':‘.'_'gn SCRETERE: 1A _t|§ztaban il « Maegnevez valakit, aki déntést hozhat, ha az On altal gondo-
azzal, mi a beteg kivansaga. E kivansagok megbesrélése segithet zott bateg nem képes kommunikalni

rmegtervezni, mit tegyen vészhelyzet asetén. Az On dltal gondozott Ira ; . C
betaget mindenképpen be kell vonni ebbe a tervezési folyarmnatba, » Irasos formaban szerepel a beteg egészséglgyi doku-

amenmyiben erre alkalmas allapotban van. Magyon fontos, hogy % ; o ) 5 = e ;
me gértés és egyetértés legyen azon a tren, hogy milyen lépéseleat = Az ellatasban ré szt vevo dsszes személy szamara hozzaferhets,
kell tanni. Baszéljenak azekrdl a déntésekrdl a kazeldorvossall otthon, az apolasi otthonban, illetve a korhazban

* Lélegeztetbgep: A Blegeztetdoép levegdt purnpdl a tiddbe, &z on-
nan ki. Bar hosszabb ideig képes lehet &letben tartani a beteget, alkal-
mazisa kényalmatlen lehet, & meagnehaziti 2 beszddet &5 a myalést.
Sok betegnek kabkisra van sziksége 3 Blegeztetdgep alkalmazdsa
sordn.

Sziv-thdd djradlesziés: Ezt 3 mddszert sziviedllaskor alkalmazz3ak a
sziv djrainditdsdra. Egyes betegek djraélesztdst tilkd rendelkezdst fo- "
galmaznak meg. Ez azt jelenti, hogy az orvosoknak &s poldknak nem

szabad megkisdrelnidk a sziv djrainditdsit. On &5 3z On dltal gondo-

zott beteg donthetnek dgy, hogy az djradlesztést tilkd rendelkezés

bekeraljon a beteg orvosi dokumenticidjiba. &
Tamogatd beavatkozdsok: Erdermnes még beszéinie a kezelSorvossal

&5 az On dltal gondoeott beteggel 3 szondatdplilis, intravénds (V)

gyogyszarak &s antibiotikurmok kérdéskorérdlis. Ezek a beavatkozdsok

segithetnek meghosszabbitani az idiopathids pulmondlis fibrdzissal

&5 betog &latét.

Jogi kérdések: A tOrvdmyi elbirdsokrdl beszélien szocidlis munkissal

vagy Ggywéddel 3 haldl eldtt &5 azutdn is. Az Ogyvéd segiteni tud az

amyagi dgyek tervezésében, a végrendeletel s az életbiztositissal

kapcsolatos kérdésekben is.

-
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A kommunikacioé
kulcsfontossagu
B

Ossza meg az informacitkat az osszes gondozdval!

Yannak olyan gondozdk, akik egyitt élnek a beteggel. Sok gondozd
azonban nern - Sk baratok és fizetett segitdk kizremikddésével old-
i@k mag a beteg gondozasat. Mindig el kall, hogy mondja az akbualis
kemaléssal kapcsolatos fontos tudnivaldkat a tdbbi gondozdnalk.

Vonja be a kezeldorvost is a megbeszélésbe!

Amint az IPF rosszabbodik, a kezelési terv is valtozik. Fontos, hogy az
aegyes lepések soran kérdéselet egyen fiel a kezeldorvosnak. Basaél-
jen meg vele mindent, ami Onnek és az On altal gondorott beteg-
rak fontos. Kénmyabb a jdvordl beszélgatni, ha minden alkalommal
fielteszi az Ont yugtalantd kérdésalet amikor az orvost felkerasik.
Az orvos igy latni fogja, melyek a legfontosabb kérdések az On
sZamara, és idot tud szénni arra, hogy ezeket megbeszélje Onnal.
He féljen segitséget kami!

A baratokés csaladtagok fiel fogjak ajanlani, hogy segitenak. Fogad-
ja al ezeket a felajgnldasckat. Mindenkit olyan feladat elvégzésére
kérhet meg, ami megfelel a lképességeinek. Ha van egy bardtja, aki
jol féz, kérje meg, hogy készitsen ebédet. Ha egy masik baratja
Ogyesen szerel meg dolgokat megkérheti, hogy segitsen a haz
kdrili szaralési feladatokban.

Szamos szervezet kindl segitséget és tamogatast idiopathias pul-
mondlis fibrdzissal éld betegeknek, valamint csaladtagjaiknal,
barataiknak és gondozdiknak. Tovabbi ta@koztatdasért tekintse
meag a 22, oldalon talalhats online informacicforrasok listajat.

20

A gyasz
folyamata
. .

A betegség sordan On szamos pontonérezhet mély szomonisagot.
A gyasz gyakran mar a szeretett szermély haldla elétt elkezdidik.

A gyasz elkezdddhet alkkor, amikor megtudja, hogy az On altal
gondozott személy idiopathids pulmonalis fibrdzisban szemved.
ElSfordulhat, hogy késdbb jelentkezik, akkor, amikor tudatosul
Onben, hogy utolsd napjaikat toltik egyltt. Szamos érzelmi
mérfoldkGvel szembesidl majd az On altal gondozott beteg
haldla eldtt és utdn is. & szlletésnapok és Onnepek kilGndsen
nehezek lehetmek. Ellépzelhetd, hogy szomordsagot érez majd
iven alkalmakkor.

Mit tehet, hogy kinnyabben feldolgozza a gyaszt?

Egyedil toitott idd: Lehet, hogy agyban akar maradni, és csak simi
vagy aludni, sétalni vagy elilddSgéini egy templomban. Ne érezzan
bOrtudatot armiatt, hogy egyeddl akar kenini.

Tudja maga mellett a csaladjat és baratait: Fogadja el a meghivast
csaladi, bardt Ss=zejdvetelekee. Ha dgy érzi, hogy el kell onnan jSnnie,
Giign el Ha hilsagosan nehéznek tdnik egyedll meghbirkdzni a healy-
zethel, kérnen segit=séget valakibdl.

Fihenjen sokat: Egy sllyvos beteg gondozdsa nagy megprébaltatast
jglent Szakitson iddt a pihenésre, fizikaiés lelki energiaszintiénak haly-
redlltasara.

Alakitson ki szokasokat: Igyekezzen egészségasan étkazni, &s vegez-
man testrmozgast.

Legyen tirelmes: Az élete méar sohasemn lesz ugyanolyan, mmint
ermalStt. Akarmilven tapasstalatai voltak eddig a halallal kapcosolat-
ban, masképp fogja Bini a vildgot és az On helyét bonne. Az id eny-
hiteni fogja a fajdalmat, a vesteséget aronban nern t2szi meg nem
thrténths, 94




Online informacid Jegyzetek

Az alabbiakban olyan weboldalakat sorclunk fel, amelyeken Ide lkeirhatjia, ha wvalamilen kérdése van a kezmeldorvosahoz,
az idiopathids pulmonalis fibrdzissal és egyéb betegségekkel iletve feljegyezheti az On &ltal gondozott beteg lezelésdvel
&5 betegek szédmos fontos informaciot olvashatnalk. kapcsolatos észrevétalait.

MAGYAR
Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel ElGk Orszdgos

Szovetzégének honlapja
WWWLrirosz.hiu

HKULFOLDI

Life With IPF
W lifew ithiPE.com @

Pulmonary Fibrosis Foundation

wWww. pulmonary fibrosis.org Q
Coalition for Pulmonary Fibrosis

www.coalitionforpf.org

WWWauropeanlung.orgen/
EURORDIS: Rare Diseases Europe
WINW.O I.II".-r'-Z|i"'.-.-'.-|'-_ZI

Breathing Matters

www. breathingmatters.co.uk

Patients Like Me
www. PatientsLikeMe.com

Eurcpean Lung Foundation o
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Felkésziilés a kezelésre
Segitségnyudjtas a kezelés soran
Az ellatas eldre megtervezése
Informacidk

IPF-
és OFEV®-kezelés

On azért olvassa ezt a tajékoztatdt, mert egy idiopathias pul-
monalis fibrdzissal (IPF) @16 betegrdl gondoskodik, aki OVEF®
(nintedanib) kezelést fog kapni. Ez a tAjékoztatd seqit fielleé szil-
ni az Ondk elott alle atra.

A vildagon megkdzelitdleg 5 millid ember él idiopathias pulrmo-
nalis fibrézissal. Az asztméaval Ssszehasonliva, ami vildgszerte
Gsszesen 235 millid embert érint, az idiopathids pulmonalis
fibrdzis ritka.

Az idiopathids pulmonalis fibrdzis tinetei hosszabb idd alatt
alakulnak ki. & betegség eldrehaladasa mindan embearmél mas
és mas lehet. Egyes betegeknél a tldd mikddése éveken
keresztldl valtozatlan marad. Masoknal gyors rosszabbodas fi-
gyelhetd meg. Jelenleg az idiopathids pulmonalis fibrdzis saj-
nos még nem gyogy ithatd,

Megrézd lehet azzal smembesiini, hogy valaki, aki kdézel all
Onhéz - kildndsen, ha olyan valakirdl van szo, akit szeret -,
gyogyithatatlan betegségben szerved. El6fordulhat, hogy On-
nak gondozoként szamos kihivassal kell szembenéznie. Lehet-
sages, hogy nehéz ddntések meghozataldban is segitenie kall.

Ez a tajgkoztatd ismertet néhany modszert, amelyelat alkal-
mazva segithet az On dltal gondozott betegnek megbirkdzni
ezzel az elGrehaladd betegséggel, és5 a lehetd legjobb ered-
ményt kihozni az OFEV®-kezelésbal.

v




Miis
az IPF?
b

Idiopathids pulmonalis fibrd-
Zisban a tlddszdvet megvas-
tagodik, keménmyé és tar
tosan hegeossé valik. Ezt a
hegesadést orv osi szakkifeje-
zéssal fibrdzisnak nevezzik.

Az orvosok iddnként meg
tudjgk allapitani, mi ockozza
a tdd hegesedését. A be-
tegséget eldidézhet példaul
bizonyos légszenmyezd anya-
gok balélegzése, illetve agyes
oy ooy szerek is. Akkor neve-
Zik idiopathias pulmonélis filk-

Az o igéin bt
amarsaraths

I|Hﬂmﬂ abveolusok
(g sl e sl

rézisnak, amikor a betegség
oka nem ismert.

Az  idiopathids pulmona-
lis fibrdzis az idd elGreha-
ladéd=aval sdlyosbodik,. Ahogy
a tldSszdwet egyre hege-
sabbé valik, egyre nehezmbb
lesz a légzés. Ez azért van,
mert kevesebb oxigén jut
be a szervezetbe. Ezért ve-
heti idSnként észre, hogy az
On altal gondozott beteg a
mindennapi tevélenységek
soran kdnmyen kifullad.

Karosodatt

Kavambh tl:lg-ln
Jut & marvaratha

AN

Az IPF
tinetei

Az idiopathids pulmonalis fibrézis tlnetei
embernél eltérdek lehetnek. & leggyakrabban az alabbi

thnetek fordulnak eld:

Gyakori kdhdgés és légszomij,

« Faradtsag

» Gyengesag
Etvagytalansag
Fogyas

rmindan

ami a mindennapi
teveékenységek soran rosszabbodhat

Az ujjvéegek kiszélesedése és kerakké valdsa (dobverdujl,

amit az cxigénhiany idéz ald

KihBgés Drabvarsul|
»
__F'\. .
5]
Gyengeség Etvagytalanség

Earadtsdg

LT

Fogyds

Légszom]

A
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Az IPF nem gydgyithatd, de rendalkezésre dllnak lehetdSségak

arra, hogy a On éltal gondorott beteg széméra a lehetd
legjobba tegye az adott napot. Tudjon meg tdbbet az idiopathias
pulmonalis fibrdzisrdl és az OFEV® (nintedanik)) kezekésrdll

f=ddi =



Mire lehet szamitani
OFEV®-kezelés hatasara?

™

Mi az OFEV*?

Az OFEV® (nintedanib) egy receptre kaphato gyogyszer, ame-
Iyvet az idiopathids pulmonalis fibrdzis kezelésére alkalmaznak.
Klinikai vizsgalatok keretein bealil t&bb szé&z idiopathids pulmona-
lis fibrdzissal élé beteg szedett OFEV®-et, és azr eredmények
igéretesek voltak.

Hogyan hat az OFEV*?

Az OFEV® lassitja az idiopathids pulmaonalis fibrozis elGrehaladasat.
Ez azt jelenti, hogy a tlnetek nem rosszabbodnak olyan gy orsan,
mint kezelés néllkil.

Az OFEV® nem forditja vissza a tldd karosodéasat. Az OFEV® sagit
lelassitani a tOdd makbdésénak romlasat. Ezaltal segit megelSzni a
légzés rosszabbodasat

Milyen mellékhatdsai vannak a kezelésnek™

Az OFEV® (nintedanib) kezelés a legtibb ember szamara jol tole-
ralhatd. Eléfordulhat azonban, hogy az On altal gondozott beteg-
nél mellékhatasok jelentkeznek, példaul:

» Hasmenés: szrokatlanul gyakori és jellegzetesen vizszerl szélklet
» Hanyinger: émelygb rosszullét (nem keverendd dssme a hanyassal)
» Hanyas

= A has felsd részén jelentkezd fajdalom: a mellkas és a has kézdtt
barhol észlalt fajdalom

« & majmikoédés valtozasai: rendszeresen vérvételre kerll sor
a majrmdkddés eselleges valtozasainak kimutatasara. Mondja
el az orvosnak, ha az On altal gondozott betegnél az aldbbi
tihnetek valamelyike jelentkezil:

- A bdrvagy a scemfahérje basargul
- & szolkasosnal faradtabbnak érzi magat
- S&tét vagy barna (teaszind) vizelet

- Hanyinger vagy hanyas, ami hanyinger elleni gydgyszer
bevétele utan sem mudlik el

- & has jobb oldalan jelentkezd fajdalom
- & szolkdsosnal kénmyebben alakul ki vérzés, illetve véralafutas

Amennyiben az On altal gondozott betegnél melélkhatasok
jelentleznak, kérdezze mag a kezelSorvost, hogyan segithet ezak
megoldasaban. Tovabbi dtmutatast a 12-13. oldalakon clvashat.

Figyelem: terhas nik nem szedhetnek OFEV®-at.

Terhes és s=optatd ndknek, illetve azoknak, akiknél lehetsé-
ges, hogy oyermeket varnak vagy éppen tervezik a teher-
boasést, mindenképp tandcsot kell kérmilk kezeldorvosulkis)
vagy gyogyszerésziktdl, mieldtt megkezdik az OFEV®-kezalést.
Azoknak az OFEV®-ot szedd nbknek, akik teherbe eshetnok,
a kezelds sordan, illetve azt kivetSen legaldabb hérorm hdnapon
keresztll fogamzasgatiast kell alkalmazniuk, ezen belll masodik
fogarmzasgalld modszerként valamilyen barrier (mechanikus)
modszert kell haszndlniuk. Amennyiben az On altal gondozott
beteqg az OFEV® szedése sordn teherbe esik, haladéktalanul ta-
jgkoztassa kezeldorvosat, mivel az OFEVE fejlddési rendelle-
nasségeket okozhat Az OFEV® nem szedhetd szoptatés alatt.

Iy



Beszéljen
a kezeldorvossal!

",
b -

Tajgkoztassa a kezeldorvost mindegyik gyodgyszerrdl, amit az
On altal gondozott beteg szed. Mindenképp tegyen emlitést az
alabbiakral:

« YWénykdteles gydgyszerek

= YWény nélkil kaphatd gydgyszersk

« Szabadon vasarolhatd gy dgyszerak
= Vitaminok

= Gyogyndvény készitrmémyak

- Etrend-kie gészitak

Kiillondsen fontos, hogy a kezelforvost t3jékoztassa, ha az
On altal gondozott beteg az alabbi gyogyszerek valamelyikét
alkalmazza:

« Wérhighdk (példaul warfarin, illetve heparin)
» Epilepszia elleni gydgyszerek (példaul karbarmazs pin vagy fenitoin)

» FartSzésak ellen szedett gyogyszerak (pé&ldadul eritrormicin,
ketokonazol vagy rifampicing

« Wény nélkil kaphatd gydgyszerek (példaul a depresszid
kezolésére széles kirben alkalmazott orbancfi)

« Hashajtok, székletlagyitdk, illetve agyéb olyan gydgyszerak
vagy etrend-kiegészitdk, példaul élelmi rostok, amelyek
hasmeanést ckozhatmak

Amennyiben nem biztos abban, hogy egy adott gydgyszer
szerepel-e a felsoroldaskban, kerdezze meg a kezeldorvost vagy
a gyogyszerészt.

Az orvos pontosan elmagyariazza, hogyan kell szedni az
OFEV*-at.

Mint minden gydgyszer esetében, itt is fontos, hogy az On
dltal gondozott beteg az OFEV® (nintedanib) szedése soran
pontosan betartsa kezeldorvosa utasitasait.

sispjezan @
spInzEPy o4




Legyen tisztaban
a tiunetekkel!

™

Mit jelent az IPF heveny fellangolasa?

A tinetek hirtelen és nagymértékd rosszabbodasa utalhat az
IPF hevery fellangolasara. & fellangoldsok okai nemn ismertalk,
de sdlyosak lehetnek. El6fordulhat, hogy az On altal gondozott
betegnek kdérhdzba kell mennie. Az OFEV® csékkentheti az IPF
heveny fellangolasanak kockazatat.

Mem minden IPFfel él& betegnél fordulnak el heveny fellan-

golasok, viszont amennyiben az aldabbi tlinetek jelentkeznek az

On altal gondozott betegnél, haladéktalanul keresse fel orvosat:

» Nehézlégads (a légeés tibb erbfoszitést igémyel, mint korabban, és
ez nerm javul)

» Egyre rosszabbodd kéhdogeés

« Laz vagy influerza-szerl tinetek (példaul test=zarte észlelt fajdalomm)

Ismerje fel a szorongas és depresszid tineteit!

A legzési probEmakkal €15 betegeknél elSfordulhat szorongas vagy
depresszid. Mem lehet kénnyd egy Ottt élni egy olyan betegséggel,
amely megneheziti azokat a dolgokat, amelyekben &rdmiket lelilk.
Amennyiben az On altal gondozott beteg igy érez, segithet neki
rmagbirkazni a halyzethal:

» Tudjon meg tdbbet a depresszidrdl és szorongasrol

« Keressen kizdsségivagy onling betegsegitd csoportokat

» Kérdezzen megegy orvost, milven gyogyszerak segithatnalk

Valtozast 14t az On altal gondozott beteg viselkedésé-
ban? Beszélgessen wvele arrdl, hogy szorongast vagy le-
hangoltsagot érez-al

Ha tébbet tud az On altal gondozott beteg dlapotaradl,
megalapozottabb déntéseket tud hozni.

Legyen tisztaban azzal, mit mutatnak ki a vizsgalatok!

Ha elkisérte mar az On altal gondozott beteget az orvoshoz,
lathatott a kemelés hatékonysaganak nyomon kdvetésére
alkalmazott vizsgalatokat. & t0dS mikddésénak méréséro
alkalrmazott legelterjeditebb mddszer a spirometria.

A spirometria az erdltetett vitalkapacitast (FVC) méri. Az FVC
az 1kilégzés soran kilélegzett levegd mennyisége. & baeteg mély
levegdt vesz, majd a lehetd legerdsebben és leggyorsablban
balefijja az dsszres lewegdt a spirométerba. A vizsgalat
megmutatja, menmyire jol mikidnek a tiddk.




A mellekhatasok
kezelése

",
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Hogyan segithet?

Az OFEV® (nintedanib) szedése mellett agyes betegeknél jelent-
kezhetnmak a gyormor-bélrendszert @rintd mellékhatasok, igy példa-
ul hasmeanés, hanyinger, hasi fajdalomn, illetwe hanyas. Mialdtt az
On altal gondozott beteg elkezdené az OFEV®-terapiat, mond-
ja al kezelSorvosanak, ha barmilven olyan gyogyszert vagy
étrend-kiegészitét szed., amely gyomorbélrendszert &rintd
mallékhatasokat idézhet eld, vagy sdlyosbithatja azolkat.

Ide tartozhatmalk:
« Hashajtok

= Sréklatldgyitok
= Elelmi rostok

Lehet, hogy az orvos ledllitiaezekneka gydgyszeraknek a saadését,
hogy megeldzrze vagy mérsékelje az OFEV® mellékhatasait.

Haladektalanul tajéekoztassa a kezeldorvost, ha OFEV® alkalmaza-

sa mellett a gyomor-bélrendszert érintdé mellékhatasok jelent-
keznak!

A kivetkezd oldalon felsorolunk néhary modszert, amelyek segithet-
nek a gyomor-bélrendszert érintd mellékhatasok visszaszoritasaban.
Beszéljgn a kezaldorvossal, és jegyezze meg, melyik modszer makd-
dik a legjobban az On altal gondozott batagnél.

Fontos, hogy az On édltal gondozott beteg pontosan a
kereldorvos utasitdsainak megfelelden sredje az OFEV®eat]

12

SOK VIZ, ILLETVE EGYER TISZTA FOLYADEK FOGYASZTASA

= A& hasmenés az On dltal gondozott bete g kiszaradasa-
A hozvezethet. Ennek megelézésében segithet havizet,
illetve agyeéb, kdnmyyan emészthatd, tiszta folyadé kot
fogyaszt, példaul gyimdlcslevet vagy hlslewvest.

EGYSZERU ETELEK FOGYASZTASA

A% - Arizs, akenyér, a bisztafélék, a banan, a csirke (bor
nélkdl), valamint a pulyka egyszerl ételek, ezért

o kevéshe irritéljak a gyomrot.

t"""' « Bizonyos ételek és italok, példaul a tej és tejter-
meékek, a flszmeres és zsiros ételek, a narancslé,

@ @ magas rost- vagy zsirtartalmu ételek, a koffein-
tartalmud termélkek, illetve az alkohol a gy omor-bél-
rendszert érintd mellékhatasok rosszabbodasat
idézhetik ald.

FIGYELJEN ODA A GYOGYSZEREKRE!

I - Az On altal gondozott beteg pontosan a kezelborvos
utasitdsainak megfelelfen szedje ar OFEV®-at.

r"h » Leagyen otthon hasmenés elleni gyogysaer, és gon-
doskodjon arrdl, hogy On vagy az On attal gondozott
beteg vigyen magaval beldle, ha elmegy otthonrdl.

» Bizonyosodjon meg arrdl, hogy az On altal gondozott
beteg nerm szed hashajtat, illetve élelmi rostokat (kivéwe,
ha az orvos rendelte el, hogy ezeket alkalrmazza)
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Tovabbi terapias
lehetdségek
R

Sok ismeretre lehet szlksége, ha idiopathias pulmonalis fibrozis-
sal éld beteget gondoz. Segithet, ha a lehetd legtébbet megtud-
ja az IPF-rdl és annak kezelési lehetdségeirdl. Azzal, hogy ezt a
tajgkoztatot elolvassa, mar fontos B pést tett elGre. Beszéljan a ke-
zelborvossal, dolgozzanak kiegyitt egy kezelési tervet, és cseleked-
jen annak megfelelden - ez segit kézban tartani a dolgokat

Az alabbi terapias modszerek segithetnek az On altal
gondozott bategnak:

= Dxigénterapia; Sagithet a légaés és a mozgas megkdnmyitéssban,
valamint csbkleantheati a wirmyomast, és javithatja az abvds mindségét.

= Légzési rehabilitacia: Olyan program, amely seqgit a betegeak
aktivitdsanak fenntartasaban; killénleges igényekhez és
képeasségekhez igazodik.

= ThdStranszplantacid: Egy mdtét, amely soran a beteg tidat
donortdl szérmazd, egészséges tlddvel cserélik ki; ez meg-
hosszabbithatja az élettartarmot, és javithatja az életmindsé get.
Ahhoz, hogy valaki a thdétranszplantacids vardlistara kerll-
hessan, bizomyos kritériumoknak meg kel felalnia.

= Tiineti kezelés vagy palliativ gondozas: & betegek kémyelménak
biztositdsara szolgald modszer fajdalomcsillapitas és olyan
problémak megoldasa evén, amelyeket nem kizvetenll az
idiopathids pulmonalis fibrdzis idéz eld. Iven probléma lehet
példaul a bdr kisebesedése hosszl fekvés kivetkeztéban vagy
az oxigénkezalések miatt kialakuld szajszarazsag.

14

A kovetkezd lepések a gondozd szamara:

« & tajékoztatd hatoldalam taladlhatd online informacicforrasok
sagitségével tudjon meg tébbet az idiopathias pulmonalis fils-
rozisroll

« Dolgozzon ki egy tervet, és feltétlendl tajékoztassa errdl a

beteg gondozdsdban részivevd OGsszes személyt! Az aldb-
biakat kell meghatarcznia:

- Melyek azok a kirlliményeak, amebhyek fennalldsa esebén az On
altal gondoczott személy szeretné, hogy kdrhazba szallitsak
(wészhelyzet esebén)

- Sreretné-o az On altal gondozott szamély, hogy djraélessadl

» Jagyezrze fel az On &ltal gondozott beteg allapotédnak napi
alakulasait! Mindennap vezessen napldt (hasonldt, mint a
kezddcsomaghban talalhatd Betegnapld), és bizonyosodjon
meg arrdl, hogy az orvos altal eldirtaknak megfeleldan szadi a
gyogyszert!
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Torodjon
onmagaval is!
B

Ahhoz, hogy j& gondozd lehessen, nagyon fontos, hogy sajat
magéaval is tErddjén — mind lelkileg, mind fizikailag. Ha a sajat
egeészsegi allapota nem j&, nehézséget okozhat mas gondozasa.
Tegyen annak érdekben, hogy alkalmas legyen egy masik em-
ber gondozasaral

Egy idiopathidas pulmonalis fibrdzissal €16 beteg gondozésa ér-
zalmileg megterhald, klléndsan, ha az illetdt szerati. Egyszerian
nem tudja, hogy a betegnek mennyiideje van hatra. Gyakran al&-
fordul, hogy a gondozd dgy érzi, tdbbeat vallalt fel, mint amennyit
ellkir. Eléfordulhat, hogy lehangoltnak, dihésnek érzi magat,
vagy nem tud jél aludni vagy enni. Ezek gyakran azt jelzik, hogy
tulsagosan nagy tehar van a vallan.
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Az alabbi tanacsok segithetnek Onnek megbirkézni a helyzettel:

« Tartson szinetet, és vegyen fel valakit, aki révid tdvon gon-
dozza a beteget!

« Ha egy hétre vagy hosszabb iddre szabadsagra megy, vegye
igérybe apolasi otthon vagy &nalld lakhatast segitd in-
Ezmény szolgaltatasait!

« Kérje meg egy bardtjdt vagy csaladtagjat, hogy segitsen a
hétkiéznapi teenddk, példaul bevasarlas vagy takaritéds elvég-
zésébean!

» Karessen gondozdkat t@mogatd csoportot a lakdhalyén.
Tekintse &t az online informacicforras ok listajat a tajékoztats
végén!

Ha ugy érzi, nerm képes elégséges gondaozast mydjtani, baszél-

jen az On altal gondozott beteggel és mas csaladtagokiall

Egyves esetekben egy apolasi otthon vagy &nalld lakhatast

segitd intézrmény lehet a legjobb megoldas.
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