»Zsonglorkodés a gondozas és a napi
élet kozott”:

A ritka beteg kozosség "egyensulyozo” feladata

Az EURORDIS-Rare Diseases Europe megvaldsitotta az elsé teljes Eurdpara kiterjedd, és a ritka betegségek mindennapi
életre gyakorolt kovetkezményeit felméré6 kutatdst a Rare Barometer Voices nevii kezdeményezés segitségével. A felmérés

tobb terlletet vizsgalt, beleértve a gondozas koordinacidjat, a lelki egészséget, a foglalkoztatdst és a gazdasagi
kovetkezményeket. Ez a dokumentum a Magyarorszagi eredményeket mutatja be.

Majdnem 800000 ember él ritka betegséggel
. Magyarorszagon.

A ritka betegségek komolyan befolyasoljak a mindennapi életet

Nincs gyogymad e betegségek tobbsége részére és
csak néhanyuk kezelhetd.
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A vilaszold betegek, vagy -—

gondozok felének kellett
csokkenteni, vagy abbahagyni 7 1 O
a szakmai tevékenységét a

ritka’ betegsége, vagy a , 10 beteg, vagy gondozé koziil
csalddtagja ritka betegsége 7-nek okoz nehézséget a napi
miatt. tevékenységek elvégzése

(hdztartasi munkak, fézés,
ételkészités, vasarlas, stb.)

/ A betegek, vagy gondozdk

A gondozdk fele naponta tobb, kézUl haromszor annyian

mint 2 6rat tolt a betegséggel boldogtalanok Eurépaban
Osszefliggd feladatokkal.

A "Ritka Barométer Hangjai" az Eurdpai Ritka Betegségek Szovetsége 112 hazai beteg vélaszolt
-azEURORDISonlinefelmérésikezdeményezése. T6bb mint 8000 akérdésekre.

beteg, gondozd és csaladtag kozossége, hogy erGsebbé tegyék aritka A felmérés 23 nyelven, 42 orszagban
betegtarsadalomhangjat. voltelérhetd

Sok koszonet minden Rare Barometer

A = Tovabbi informaciéért latogasson
Voicesrésztvevnek és partnernek!

ide: eurordis.org/voices/hu
WWW.rirosz.hu

A kutatds az EU tamogatdsaval megvaldsult INNOVCare program keretében tértént. A projektet az Eurdpai Uni6 is tamogatta

Megoldasként hozzuk létre a Nemzeti Ritka Beteg Eroforras Kézpontot!


http://www.rirosz.hu/

