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Disclaimer

Diese Prasentation spiegelt Wissen und Erfahrung des Vortragenden
wider

MSD kann die Anwendung der im Vortrag erwahnten Arzneimittel und
Therapien ausschliel3lich im Rahmen bestehender Zulassungen und
nach Bertcksichtigung der vollstandigen aktuellen Fachinformation
empfehlen

Bei diesem Vortrag kommt es zu keinen potentiellen Interessenskonflikten




eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee

PH®AUSTRIA/;, e

Was wiinschen sich Betroffene

* Ein gutes informatives verstindliches Arzt/Arztin-Patientengesprich
 Ubersichtliche und verstandliche Informationsbroschiiren
* Gesicherte Medikamentenversorgung

* Verstandnis und Akzeptanz

* Verbesserung der QOL

* Mitspracherecht bei Therapien (shared decision making)

e Selbstbestimmtes Leben
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Unser Service

« Patientinnen informieren - Informationsveranstaltungen
» Unterstitzung und Begleitung

» Lernen die Krankheit zu akzeptieren

» Selbstbewusstsein starken

* Mihen auf sich nehmen, flr eine bessere QOL

» Austausch mit anderen Betroffenen

« Ermutigung bei Arzt/Arztin Gesprach alle Symptome anzusprechen
* Fragen, falls etwas unklar ist oder nicht verstanden wird

* Psychosoziale Hilfestellung

* Erndhrungsberatung

« Patientlnnen beizubringen, Korper und Seele zu entspannen




Arbelit hinter den Kulissen

Vernetzung mit Arztinnen, Pflegekriften, Study Nurses
Erstellung von Informationsbroschtiren

Losungsorientiert arbeiten
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Gegen Isolation ankampfen
Spendensammlung
Bewusstseinsbildung

24/7 Hotline

Psychologlnnen und Ernahrungsberaterinnen im Team
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PHA Europe

33 European patient associations

4 associated organisations

37 countries A
18,000+ npatients

Founded in 2003 in Vienna

Registered as an international non profit organisation
Working together with the members

Enhance awareness of PH

Promote optimal standards of care

Encourage research

Empowerment of patient representatives



Encourage patients —
make our voice heard

AWARENESS CAPACITY BUILDING

PHA EUROPE

ADVOCACY INFORMATION
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Die Rolle von Patientenvereinigungen (PA) im Verlauf der

Patientenreise bei pulmonaler Hypertonie (PH)

Patient beim Facharzt
(Kardiologe/
Pneumologe)

anhunungslose und
undiagnostizierte
Patienten

Patient beim Hausarzt

Patient im
Expertenzentrum

Bediirfnisse und Gefiihle von Patienten

Fehlbeurteilungen, falsche
Behandlung, z. B. Asthma oder
Epilepsie. Situation verschlechtert
sich, Frustration. Statistisch gesehen
3—4 Arzte und zwei Jahre bis zur
richtigen Diagnose, seltene
Weiterleitung an ein spezialisiertes
Zentrum, mangelnde
Zusammenarbeit mit spezialisierten
Zentren.

Isolation — Ausschluss, falsche
Selbsteinschatzung der
Symptome, niemand glaubt an
die Schwere der Symptome,
der Patient fuhlt sich verloren.

Verharmlosung, Fehldiagnosen
wie Rauchen, Ubergewicht
oder Bewegungsmangel, was
dazu fuhrt, dass sich die
Situation verschlechtert.

Erleichterung, eine Diagnose zu
erhalten, aber: Schock nach der
Diagnose, unerfahren,
unvorbereitet, Verweigerung, langer
Weg zur emotionalen Akzeptanz.
Begrenzte Gesprachszeit mit
Fachkraften, Krankenschwester hat
wenig Zeit und wenig Erfahrung mit
der Krankheit im Alltag.

PHA Europe hat die Aufgabe, lokale Patientenorganisationen zu befahigen, perfekte
Dienstleistungen fur ihre PH-Patienten in ihrem Land anzubieten. PHA Europe erstellt
professionelle Tools in lokalen Sprachen wie den “Call to Action”, akademische

Diagnostizierter und
behandelter Patient

Emotionaler Stress, Isolation,
Rollenwechsel, neue Situation fiir
Familienangehdérige, Freunde,
Kollegen usw., Unsicherheit in allem,
existenzielle Angst, Einschrankungen
sind nicht auf den ersten Blick
sichtbar. Wird die Medikation mir
helfen? Was wird in Zukunft
passieren — habe ich eine? Was ist
schadlich fur mich? Was darf ich tun?
Schwierigkeit, Uber die Krankheit zu
sprechen, besonders unmittelbar
nach der Diagnose.

Umfragen, Webseiten, Social Media-Kampagnen, Telefon-Hotlines, Schulungskurse,
Newsletter, Bildungswebinare, Taskforce-Beteiligung an PH-Symposien, die jahrliche
Konferenz APHEC und die Informationsplattform Bel Air Center.
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Vielen Dank fir lhre Aufmerksamkeit




