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„Mein Leben mit PAH“





Was wünschen sich Betroffene

• Ein gutes informatives verständliches Arzt/Ärztin-Patientengespräch

• Übersichtliche und verständliche Informationsbroschüren

• Gesicherte Medikamentenversorgung

• Verständnis und Akzeptanz

• Verbesserung der QOL

• Mitspracherecht bei Therapien (shared decision making)

• Selbstbestimmtes Leben



Unser Service
• PatientInnen informieren - Informationsveranstaltungen

• Unterstützung und Begleitung

• Lernen die Krankheit zu akzeptieren

• Selbstbewusstsein stärken

• Mühen auf sich nehmen, für eine bessere QOL

• Austausch mit anderen Betroffenen

• Ermutigung bei Arzt/Ärztin Gespräch alle Symptome anzusprechen

• Fragen, falls etwas unklar ist oder nicht verstanden wird

• Psychosoziale Hilfestellung

• Ernährungsberatung 

• PatientInnen beizubringen, Körper und Seele zu entspannen



Arbeit hinter den Kulissen

• Vernetzung mit ÄrztInnen, Pflegekräften, Study Nurses

• Erstellung von Informationsbroschüren

• Lösungsorientiert arbeiten

• Gegen Isolation ankämpfen

• Spendensammlung

• Bewusstseinsbildung

• 24/7 Hotline

• PsychologInnen und ErnährungsberaterInnen im Team










