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" A betegszervezetek segitenek abban,
hogy naprakész legyen és

hogy ne érezze magat egyediil

(egy beteg)

A betegek arrél szdmoltak be, hogy folyamatosan
sziikséglik van az allapotukra vonatkozé
informéciéra. Az 5. dbra azokat a legfontosabb
kérdéseket mutatja, amelyek magukra a betegségre
és annak kezelésére dsszpontositanak - ezek azok
a terliletek, amelyekrél a betegek a diagnézisok
soran a leginkabb szeretnének valaszt kapni.

A felmérésben résztvevé betegek visszaigazolasai
azt mutatték, hogy nem kapnak elég tajékoztatast a
betegség érzelmi hatdsairdl és ha kapnak is, azis
gyakran csak széban, a diagndzis felallitasakor
hangzik el - akkor, amikor a kézéppontban a
betegség fizikai szempontjai allnak. A fentiekbdl
kévetkezik, hogy a PAH érzelmi és egyéb
vonatkozdsain gyakran atsiklanak vagy elfelejtik
azokat.

A megkérdezett betegek tébb mintharmada tébb
informaciot szeretett volna kapni a depressziorédl és
a PAH egyéb lehetséges érzelmi hatdsairél. A
betegek hasonlé ardnya érdeklédétt volna mas
betegek tapasztalatai irant és néhéanyan a
betegszervezetek elérhetségérél szerettek volna
informaciét kapni. A felmérés ramutatott annak
fontossdgara, hogy az informéciét egyenletesen,
tobb alkalomra elosztva kell atadniazért, hogy a
beteg ne érezze magat tulterheltnek.

Asegédlet 5. kérdése (19. oldal) segit abban, hogy
atgondolja, mely teriiletekrél szeretne tobb
informaciét kapni, mikor van szikség egy adott
informéacidra és hogyan hasznalja a rendelkezésre
allé erdforrasokat.

Most, hogy némi betekintést kapott méas PAH betegek
mindennapjaiba, arra kérjik, hogy olvasson tovabb
és vélaszoljon a Kommunikécids segédlet kérdéseire.
Ez a segédlet hasznos lesz a PAH-nak élete
mindennapjaira gyakorolt hatasainak tisztazasaban.
Ne feledje: a legtébb beteg hasonlé kihivasokat él
meg és érzéseket él at, azonban az kiilénbdzhet, hogy
ezt milyen mdédon kezelik. Remélhetéleg a
Kommunikaciés segédlet arra 6sztonzi Ont, hogy
teljesebb és elégedettebb életet éljen.

Fontos, hogy ne érezzen zavart, vagy ne félien amiatt,
ha informéaciét kér vagy szlikség esetén isméteklten
elmagyaraztatja a korabban hallottakat. Az orvosokon
és dpoldkon tdl a betegszervezetek is kiilondsen
fontos informécié forrasként szolgalnak.
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