INFORMACIOS
SZUKSEGLETEK

“Folyamatosan az internetet hasznalom,

azonban sokszor sztirnom kell az ottani informaciot.
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Figyelnem kell, hogy feleségemmel csak igaz
és relevans informaciot osszak meg.”

(egy gondozd)

Gondozéként specialis informaciéra lesz szliksége,
kilondsen a PAH érzelmi hatasairdl, a kiilonbhozé
egyeztetésekrdl és a PAH beteg gondozasanak
pénzlgyi kovetkezményeirél. A felmérés eredménvyei
felszinre  hoztdk , hogy a gondozék sokkal
proaktivabbak a betegeknél, ha
keresésrdl van szd; sokan aktivak és kiilonbozé
tovabbi
informéciot

informéacid
forrdsokat hasznéalva informéacié  utdn
kutatnak, amely kelld
megosztanak a beteggel. Osszességében a felmérés
kimutatta, hogy a gondozok kifejezetten igénylik,
hogy naprakészek legyenek: informaciot kapjanak
szerettiikrél, részletes informaciot a gyogyszerekrél
és a betegségrél magarol. A gondozok altal igényelt
informéacié nagyon hasonlé ahhoz, amit betegek
azonban a gondozék nagyobb
mutattak  specialistakkal, PAH-hal
orvosokkal, a  betegség
(ideértve annak

madon

igényelnek,
érdeklédést
foglalkozd
kovetelményeivel, utékdvetéssel
idébeni Utemezését és a céljait] és a pénzligyi
kovetkezményekkel kapcsolatos informacié irant.

érzelmi

Fontos, hogy tovabbra is aktiv legyen és biztatjuk
arra, hogy kutasson tandcsok utdn valamennyi
elérhet6 tdmogaté csoportnal. Az egészségligyi
szakembereken kivil elképzelheté, hogy a PAH
betegszervezetek is hasznos informacidval
szolgdlhatnak a PAH hatdsanak szélesebb
teriletét illetSen.

A felmérés kimutatta, hogy a betegszervezetek
gondozok tébb,
kétharmada belépett valamely betegszervezetbe
és negyeduk aktiv tag.

fontosak a szamara: mint

Gondozoként Uhy lathatja, hogy a PAH egy
folytonos és komplex folyamat, ami azt jelenti,
hogy ismételten irdsbeli informacidéra lesz
szilksége.

Asegédlet 7. kérdése a 24.oldalon tartalmaz egy
ellenérzé lehetséges
terlletekrél, amelyekrdl informacidéra lehet
sziiksége. Gondozéként nem szabad félnie vagy
zavarba jonnie amiatt, hogy ezt a listat - ismételten
és olyan gyakorisaggal, amilyen gyakran igényli -
a beteget ellatd egészséqiigyi szakemberrel vagy
betegszervezettel atnézze.

Most, hogy némi betekintést kapott mas gondozok
mindennapjaiba, arra kérjiik, hogy olvasson tovabb,
és valaszoljon a kommunikaciés segédlet
kérdéseire. Ez a segédlet hasznara valik azon
kérdések és érzések tisztazasaban, amelyeket ha
figyelmen kiviil hagyna, hozzdadédnéanak azokhoz a

kérdéssort azokrol a

nehézségekhez, amelyekkel egyébként egy PAH
beteg gondozasa egyiitt jar. Remélhetéleg a
Kommunikaciés segédle tarra szténzi Ont, hogy
teljes életet éljen amellett, hogy egy PAH beteg

szerettének gondjat viseli.
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