Magyar Sclerosis Multiplexes Betegekért Alapitvany

Csaladok nemzetkozi napja: felorlo
kiizdelmek a betegagyak mellett

Majus 15-én van a csalddok nemzetk6zi napja, am magyar csaladok szazezrei szdmara ez a nap sem
a kozos kikapcsolddasrdl, hanem a betegagy melletti allandd szolgalatrél szél - hivja fel a figyelmet a
hlsz hazai betegszervezet partnerségével mikodoé Tamaszaddk Program. Az otthoni dpolas ma
Magyarorszagon gyakran olyan teher a csaladok szamara, amely anyagi, egészségligyi és tarsadalmi
lecsUszassal fenyeget. Otthoni és intézményi segitségre, érdemi anyagi tdmogatasra, az apolasi dij
emelésére, elérhetd szocialis és mentalis segitségnyujtasra van szlikség ahhoz, hogy az egészségligyi
ellatas lathatatlan tartdéoszlopai ne roppanjanak 6ssze, az érintett csaladok ne essenek szét a teher
alatt. Az ENSZ 1993-ban hivta életre a csaladok nemzetkdzi napjat, hogy a figyelem a tarsadalom
legfontosabb egységére, a csaladra és az azt érintd kihivasokra iranyuljon.

Magyarorszagon tobb szazezer csalad mindennapjait egy beteg hozzatartozé gondozasa
hatarozza meg. Szamos tartds betegség vagy allapot gyogyithatatlan: az érintettek egy olyan
egyiranyu utcaban haladnak, ahol érdemi javulas nem varhatd, és az az eredmény, ha egy Ujabb nap
nem rosszabb, mint az el6z6. Legyen sz6 gyerekek ritka genetikai betegségeirdl, felnéttkori
izomsorvadasrdl, sulyos agyvérzés vagy sérilés utani allapotrdl vagy az idéskori demenciarél és
Alzheimer-kérrél, ezek és az ezekhez hasonlé diagndzisok gyakran éveken, akar évtizedeken at tarto,
megfeszitett apolasi munkat rénak a csaladokra.

A Tamaszadodk Program tdbb mint kétezer érintett bevonasaval készilt felmérése ravilagit a
gondoskodas anyagi és emberi arara. Minden masodik érintett csalad anyagi helyzete romlott a
betegség kezdete 6ta, a valaszadok kézlil minden 6todik segitd csaladtag kiszorult a
munkaerépiacrdl, mert az apolas mellett képtelen allast vallalni. A folyamatos stressz és fizikai
megterhelés a segité csalddtagok egészségét is feldrli: a valaszadé gondozok 63 szazaléka a
hozzatartozdja betegségével osszefiiggésben sajat egészségi allapotanak romlasardl
szamolt be. A kronikus beteget tamogatok kozel 85 szazaléka érzelmi és lelki
allapotromlast tapasztalt a gondozdi szerepben, 42 szazalékuknak egyaltalan nincs
lehetdsége érdemi feltoltodésre vagy pihenésre a mindennapok soran.

- Az érintett csalddokban a gondozék gyakran éveken at gydgyszert adagolnak, orvoshoz
kisérnek, sebet kotoznek, felfekvést kezelnek, a taplalasrél gondoskodnak. Szerettik
mellett éjszaka is Uigyeletben vannak, nappal pedig, ha van ra lehetdségik, dolgozni
probalnak, mikdzben tartjdk a lelket a beteg hozzatartozéjukban. Ezek a csaladtagok
nem hivatdsos apoldk, mégis egyszerre visznek apoloi, szocialis, pszicholdgiai
és logisztikai feladatokat, ek6zben pedig nem ritkdn magukra maradnak. A
csaladok nemzetkdzi napjan azt szeretnénk Uzenni: a beteg ember mellett a gondozé
csaladtagok is figyelmet érdemelnek. A betegek életmindségét és életkilatasait is
befolyasolja az, hogyan élnek, milyen egészségi és pszicholdgiai allapotban vannak,
milyen tarsadalmi és allami segitséget kapnak a rdjuk vigyazo csalddtagok - fejtette ki
Deli Ménika szocioldgus, a Tamaszaddk Program vezetdje.

Hozzatette: ,k6z0s felelsséglink észrevenni és segiteni, ha a kdrnyezetiinkben valaki
ilyen emberfeletti terhet cipel. Strgetd déntéshozdi feladat annak biztositasa, hogy egy
szerettiink otthoni apolasa ne vezessen torvényszeriien egészségi és anyagi
leépiiléshez, elszigetelodéshez. Otthoni és intézményi apoldi segitségre, érdemi
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anyagi tamogatasra, az apolasi dij emelésére és elérheté mentalis
segitségnyujtasra van sziikség ahhoz, hogy az egészséglgy lathatatlan otthoni
tartdoszlopai, a sulyos tartds betegségben érintett csalddok ne roppanjanak 6ssze a teher
alatt.”

Tovabbi informacid, interjuszervezés:
B. Papp Laszlé / +3630 261-8789 / egeszsegugy@sajtoszovivo.hu

Hattér:
A csaladok nemzetkdzi napja hivatalos ENSZ weboldala:
International Day of Families | United Nations

A Tamaszadok Program egy nyitott, jelenleg hisz hazai betegszervezet egylttmiikédésével dolgozé
civil mozgalom. Célja a tartds betegeket gondozé csalddtagok informdcids segitése, figyelemfelhivas
és érdekképviselet.

www.tamaszadok.hu
www.facebook.com/tamaszadok
kapcsolat@tamaszadok.hu
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