Sokkol6 szamok a ritka betegségben szenveddk, illetve csaladjaik
helyzetér6l- bemutatkozott az Eurodis

Eurépaban t6bb mint 30 millié ritka betegségben szenvedé ember él, az egészségiigyi
rendszerek azonban tovabbra sem rendelkeznek megfeleld eszkoézokkel ahhoz, hogy
kielégitsék Osszetett igényeiket. A t6bb mint 7000 ismert ritka betegség 94%-a nem
rendelkezik specialis kezeléssel, és minden harmadik ritka betegségben szenvedd beteg
soha nem kapott az allapotara szabott terapiat. A hozzatartozéiknak haromszor nagyobb

az esélye a depresszidra, szorongasra, boldogtalansagra, mint az atlag lakossagnak.

Oktober 17-én mutatkozott be a Mental Health Europe tagja, az EURORDIS. Matt
Bolz-Johnson az EURORDIS korabbi egészségiigyi és kutatasi igazgatdja, jelenleg a mentalis
jollétért felelés vezets és egészségiigyl tanacsado, azt vazolta, 6k hogyan foglalkoznak a mentalis
egészséggel kapcsolatos kihivasokkal a ritka betegségek kozosségén beliil, valamint a
mentalis jollét javitasa érdekében vallalt célkitlizéseikrdl és intézkedéseikrdl. Sokkolo
szamokkal illusztralta a lesdjté helyzetet. A fent felsoroltak mellett elmondta, hogy a betegeken
tal a hozzatartozok helyzete is kritikus. Annak tudataban, hogy a gyerekeiket altaldban fiatalon
veszitik el, az addig megtett Gton sem kapnak igazabdl integralt gondoskodast.

»Ezek a szil6k élethosszig tartd valtozassal néznek szembe, megvaltozik a tarsadalmi szerepiik,
kapcsolati rendszereik, sokszor még a hazassagok is tonkre mennek. A munkahelytik, ha meg is
marad, bizonytalan, igy a megélhetésiik is, rdadasul miutan altalaban késén derdl ki a diagnézis,
sokaig teljesen tehetetlenil és informacidk, biztos tudas nélkil élik a hétkéznapjaikat. A
legfrissebb kutatasainkbdl kideriil, hogy a sziil6k, hozzatartozok 90 szazaléka szorong és
stresszben ¢él, 54 szazaléka szenved stigmatdl és az izolaciotol, 10-b6l 7 elvesziti a
munkahelyét, 19 szazalékuk eljutott mar az 6ngyilkossag gondolataig, mindezek ellenére
dontd tobbségiiknek nem ajanlanak fel semmilyen pszicholégiai tamogatast”- részletezte
Matt Bolz-Johnson a helyzetet, aki a ritka betegségek kozosségének érdekérvényesitését
iranyitotta az eurdpai referenciahalézatok (ERN-ek) fejlesztésének ¢és megvaldsitasanak
megalakitasaval. Matt biztositotta, hogy az ERN-ek kozéppontjaban a betegkdzponta
megkozelités alljon, mégpedig azaltal, hogy az egyes ERN-ekhez hivatalosan kapcsol6do eurdpai
betegjogi csoportokat alakitott ki, Matt vezeti a mentalis egészséggel kapcsolatos
érdekérvényesité munkat és az 4j EURORDIS Mentalis Jollét Partnerségi Halozat kialakitasat is.
Az BURORDIS (Rare Diseases Furope) egy vezeté nonprofit szovetség, amely a ritka
betegségekben szenvedd tobb mint 30 millié eurdpai ember életének javitasat tzte ki célul.
Felismerve a mentalis egészségligyi kihivasoknak a ritka betegségek kozosségére gyakorolt
aranytalan hatasat, az EURORDIS prioritasként kezeli az e kritikus teriletet érintd
kezdeményezéseket. Az interszekcionalitasra Osszpontositva és az inkluziv mentalis egészségiigyi
ellatas mellett kiallva, az EURORDIS azon dolgozik, hogy timogatébb és méltanyosabb
kornyezetet teremtsen a ritka betegségekkel él6 emberek szamara.

Megismertik a nemzetkézi nehézségeket, amivel a mi szervezetink is szembesil
Magyarorszagon azonban mar egy ilyenfajta gondolkodas is uttérének tekinthet6. Nemhogy az
érintettek mentalis allapotaval nem foglalkozunk, de ott tartunk, hogy a mindennapi életben
fellép6 nehézségeket is embert probalé megoldani. Legyen az az egészségligyi ellatas, gydgyaszati
eszk6zokhoz vald hozzaférés, a gyermek idSleges feliigyeletének biztositasa.
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