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KOMMUNIKACIOS SEGEDLET
BEMUTATASA

A legujabb nemzetkozi felmérés eredményei alapjan ma mar sokkal jobban ismerjik
azokat a kihivasokat, amelyekkel a Pulmonalis Artérids Hipertonidban (PAH) szenved6
betegek naponta szembesiilnek. A megallapitasok hasznos betekintést nyljtottak a
betegek, csaladjaik és gondozdik, valamint a betegszervezetek részére; ez az informacié
épp Ugy sziikséges, mint a tobb tudomanyagat feldlel6 csoportmegkozelités, amikor
kiilonboz6é specialis terililetek szakértdi szorosan egyiittm(kodnek, hogy a beteg és
gondozdja valamennyi, fizikai tinetek kezelésén kivili szilkségletét kielégitsék. Azt is
felismerték, hogy a gondozék [nagyon heterogén csoport, ideértve partnereket, sziiléket,
feln6tt gyerekeket, felndtteket és baratokat] szdméara hasznos lehet egy olyan segédlet,
amely hozzajarul azon kérdések és érzések felismeréséhez, amelyek szamukra gondot
okoznak, kezdve a személykozi kapcsolatokrol a pénzigyi problémakon at a szocialis
interakciokig.

A Kommunikacios segédlet*gondozok részére célja, hogy segitsen felismerni, tisztan latni
és megbirkozni egy PAH beteg gondozasaval és annak a gondozdk érzelmeire, altalanos jo
kozérzetére és mindennapi életére gyakorolt hatasaival. A segédlet lehetévé teszi, hogy
rendszerezett modon dokumentalja gondolatait, érzéseit és aggodalmait, ami hozzajarulhat
ahhoz, hogy céliranyosan tudjon beszélni az orvosaval, csaladjaval, barataival és masokkal.
Hozzajarul tovabba ahhoz, hogy megkapja aztaz érzelmi tdmogatast, ami a PAH betegek
betegségével vald kiizdelméhez sziikséges. A kérdéseket tartalmazé segédleta 17-24
oldalakon talalhaté.

Fentieken kivil orommel osztjuk meg a nemzetkozi felmérés eredményeinek
osszefoglalojat, amely a jelen Kommunikacids segédlet osszedllitdsahoz is vezetett. A
felmérés Franciaorszagbol, Németorszagbol, Olaszorszagbdl, Spanyolorszagbdl és az
Egyesiilt Kiralysagbol szarmazdé betegek és gondozdok bevonasaval késziilt, ahol a
résztvevéket a nemzeti betegszervezetek toboroztak. A felmérés eredményei teljes
egészikben az alabbi honlapon érhetéek el:
http://www.phaeurope.org/projects-activities/pah-patient-and-carer-survey/.

¥ Ez a segédlet azok szamara késziilt, akik olyan betegeket gondoznak akik PAH diagnézisa
mar megerdésitésre kerdilt. /3




