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Η Παγκόσμια Έρευνα ασθενών και φροντιστών Π.Α.Υ. και η Έκθεση Φροντιστών
υποστηρίχθηκε από την Actelion Pharmaceuticals Ltd, στην Ελβετία. w w w . h e l e n i c p u l m o n a r y h y p e r t e n s i o n . g r

 Οι επαγγελματίες υγείας πρέπει να παρέχουν πληροφορίες στους ασθενείς

και στους φροντιστές εγκαίρως, και μερικές φορές επανειλημμένα...................................

               Οι ασθενείς και οι φροντιστές χρειάζονται διαφορετικές πληροφορίες σε

διαφορετικές χρονικές στιγμές μετά την αρχική διάγνωση. Οι πληροφορίες θα πρέπει 
ν α

παρέχονται σταδιακά, όταν ο ασθενής και ο φροντιστής τις χρειάζονται, που σημαίνει

πως οι πληροφορίες για την Π.Α.Υ. και τη θεραπεία θα πρέπει να δίνονται σε

διαφορετική χρονική στιγμή από όταν θα δοθούν οι πληροφορίες σχετικά με τις

πρακτικές, συναισθηματικές, κοινωνικές και οικονομικές επιπτώσεις της ασθένειας.

      Η επαφή ανάμεσα στους επαγγελματίες υγείας και στους συλλόγους ασθενών

πρέπε ι να  εν ισχυθε ί . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

      Οι ασθενείς που παρακολουθούνται από ειδικούς και οι φροντιστές τους θα

πρέπει να προωθούνται σε συλλόγους ασθενών, για να αποκτούν περαιτέρω

υποστήριξη και πρόσβαση στην Κοινότητα Π.Α.Υ.........................................................

          Οι επαγγελματίες υγείας και οι σύλλογοι ασθενών πρέπει να αναπτύξουν μεταξύ 
τ ο υ ς

ισχυρότερους δεσμούς, για να εξασφαλίσουν την ανάπτυξη και την έγκαιρη παροχή

κατάλληλων πληροφοριών για την Π.Α.Υ. σε ένα ευρύ φάσμα θεμάτων πέρα από τα

κλινικά συμπτώματα, συμπεριλαμβάνοντας, για παράδειγμα, πηγές πληροφοριών για 
τ ο υ ς

ασθενείς/φροντιστές σχετικά με τις οικονομικές, συναισθηματικές, κοινωνικές και 
σ ω μ α τ ι κ έ ς

επιπτώσεις της Π.Α.Υ., εκστρατείες ευαισθητοποίησης για τα συμπτώματα, και 
π α ρ α π ο μ π ή

του ασθενούς σε κατάλληλες ομάδες υποστήριξης ασθενών σε συγκεκριμένες 

στιγμές κατά  την εξέλιξη της  νόσου . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

ΩΡΑ ΓΙΑ ΔΡΑΣΗ ΓΙΑ ΤΟΥΣ ΣΥΛΛΟΓΟΥΣ ΑΣΘΕΝΩΝ................................

Ο ρόλος των συλλόγων ασθενών με Π.Α.Υ. έχει αναγνωριστεί ως αναπόσπαστο 
κομμάτι της αποτελεσματικής διαχείρισης της Π.Α.Υ. Οι σύλλογοι ασθενών πρέπει να 
διασφαλίζουν ότι η αξιολόγηση της Π.Α.Υ. καθώς και η διαχείρισή της εκτείνεται πέρα 
από τα κλινικά συμπτώματα της νόσου, προσφέροντας μία υψηλού επιπέδου 
υποστήριξη, συμπεριλαμβανομένης της παροχής πληροφοριών και της 
συναισθηματικής στήριξης, δύο στοιχεία που μπορεί να συμπληρώσουν και να 
β ε λ τ ι ώ σ ο υ ν  τ ο  ε π ί π ε δ ο  τ η ς  θ ε ρ α π ε υ τ ι κ ή ς  φ ρ ο ν τ ί δ α ς  τ η ς 
Π . Α . Υ . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

        Ενίσχυση των σχέσεων μεταξύ των συλλόγων ασθενών και των επαγγελματιών 
υ γ ε ί α ς

             Οι επαγγελματίες υγείας και οι σύλλογοι ασθενών θα πρέπει να βρουν τρόπους 
για τη βελτίωση του μεταξύ τους διαλόγου και της συνεργασίας τους. Οι ασθενείς και οι 
φροντιστές θα πρέπει να προωθούνται σε  συλλόγους ασθενών ως μέρος της 
καθιερωμένης παροχής καλής φροντίδας....................................................................

           Οι σύλλογοι ασθενών θα πρέπει να υποστηρίζουν τους ασθενείς και τους 
φροντιστές στο να επικοινωνούν με μεγαλύτερη αυτοπεποίθηση το βάρος της Π.Α.Υ. 
–συμπεριλαμβανομένων και των ευρύτερων επιπτώσεων, όπως ο συναισθηματικός, 
κοινωνικός και οικονομικός αντίκτυπος– και στο να ζητούν τη βοήθεια που χρειάζονται.

     Μεγαλύτερη αναγνώριση των φροντιστών μέσα από την ιδιότητα του μέλους

     Οι σύλλογοι ασθενών θα πρέπει να διασφαλίζουν ότι υπάρχουν οι απαιτούμενες   
παροχές, έτσι ώστε οι φροντιστές να στηρίζουν κατάλληλα τους ασθενείς-μέλη.

         Μεγαλύτερη ευαισθητοποίηση και ενημέρωση για τις μη-σωματικες επιπτώσεις 
της Π.Α.Υ . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

      Οι σύλλογοι ασθενών θα πρέπει να πραγματοποιούν εκστρατείες για μεγαλύτερη 
οικονομική και συναισθηματική βοήθεια των ασθενών, αλλά και για περισσότερη 
υποστήριξη όταν εκείνοι επιστρέφουν στην εργασία........................................................
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