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VECINA LJUDI S RIJETKIM BOLESTIMA PRIJAVLIUJE

osoba koje Zive s rijetkim
bolestima i €lanova
njihovih obitelji prijavljuje
loSe mentalno zdravlje

navode barem jednu od sljedecih poteskoca
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izvjeStavaju o suicidalnim mislima
u posljednjih Sest mjeseci
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Razine psiholoske nelagode usporedive su s onima koje se uotavaju u iznimnim kontekstima kao Stoje pandemija
bolesti COVID-19%, ili medu visoko ranjivim populacijama, ukljuuju¢i osobe koje zive s HIV-om u Ugandi®,
pojedince koji se lijece u psihijatrijskim bolnicama’ te osobe koje Zive s teskim poremecajima mentalnog zdravlja.®

68% sudionika prijavilo je barem jednu od sljedecih poteskoca u mentalnom zdravlju: Depresivni simptomi (PHQ-8): postotak
sudionika s rezultatom 10 ili viSe na pitanje "Koliko ste se cesto u posljednja dva tiedna mucili sa sljedecim problemima?” (i)
interes/uZivanje u obavljanju stvari, (ii) osjecaj potistenosti, (iii) spavanje, (iv) razina energije, (v) apetit, (vi) osjecaj da si los,
(vii) koncentracija, (viii) kretanje ili govor. O=uopce ne; 3=gotovo svaki dan. Svi sudionici (n=9897). Populacija EU PHQ-8 210".
Simptomi anksioznosti (GAD-2): postotak sudionika s rezultatom 3 ili vise na pitanje "U posljednja dva tjedna, koliko ste cesto
bili uznemireni sljedecim problemima? (i) Osjecaj nervoze, tjeskobe ili napetosti; (ii) ne moci prestati ili kontrolirati brigu’.
0=uopce ne; 3=gotovo svaki dan. Svi sudionici (n=9897). Populacija EU IHME procjena za WHO?. Usamljenost (UCLA
loneliness): postotak sudionika s rezultatom 9 ili viSe na pitanje "U proteklih Sest mjeseci, koliko ste Cesto [osjecali] (i) da vam
nedostaje drustvo, (i) da ste izostavljeni, (iii) izolirani od drugih”. 1=nikada; 5=vrlo cesto. Svi sudionici osim neodgovornih
(n=9277). Populacija EU sustavnipregled literature®. Suicidalne misli: postotak sudionika koji su prijavili Suicidalne misli u
posljednjih Sest mjeseci. Svi sudionici osim neodgovornih (n=8676). Populacija EU sustavnipregledi literature’. Napomena:
uzorak je bio samoprozvan i reprezentativnost se ne moZe procijeniti jer su znacajke populacije oboljelih od rijetkih bolesti u

velikoj mjeri nepoznate.



9 0SOBE S RUETKIM BOLESTIMA SUOCAVAJU SE S VISE
POTESKOCA U MENTALNOM ZDRAVLIU
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Navodi prisutnost najmanje 2 poteskoce Navodi prisutnost najmanje 3 poteskoce  Navodi prisutnost sve 4 poteskoce

Postotak sudionika koji su prijavili nekoliko poteskoca u mentalnom zdraviju medu simptomima depresije (PHQ-8 = 10),
simptomima anksioznosti (GAD-2 = 3), osjecajem usamljenosti (UCLA = 9) i suicidalnim mislima u posljednjih 6 mjeseci.
Svi sudionici (n=9897).

9 VECINA NJIH NE PRIMA
PROFESIONALNU PSIHOLOSKU PODRSKU

Dok 73% navodi da im je u proteklih Sest mjeseci bila potrebna
profesionalna psiholoska podrska, samo 49% ju je dobilo od

70% je u proteklih Sest
mjeseci primilo
emocionalnu podrsku u
zajednici, od

65"

Njihove obitelji,
prijatelja, susjeda
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Dobrotvorne ili nevladine
organizacije (organizacije za

28% Opceg lijecnika ili medicinske sestre

(¢ ) -l 9% Nepla¢enog strucnjaka za mentalno zdravlje
(psihologa, psihoterapeuta ili psihijatra kojeg su
placali sami ili ih je placala njihova obitelj)

Q oy Subvencioniranog strucnjaka za mentalno
% 18 zdravlje (psihologa, psihoterapeuta ili psihijatra

¢ije su konzultacije djelomicno ili u potpunosti
subvencionirane)

m % Centara struénosti (multidisciplinarnih timova za zagovaranie, linije pomoti...)
" skrb specijaliziranih za rijetke ili nedijagnosticirane '
bolesti)

" Jeste li u posliednjih Sest mjeseci primili emocionalnu ili psiholosku podrsku od...". Potrebna podrska: postotak sudionika
kaji su odgovorili "da i dovoljno da zadovolji moje potrebe”, "da, ali ne dovoljno da zadovolji moje potrebe” ili "ne, ali bila
je potrebna”. Primljena podrska: postotak sudionika koji su odgovorili "da”. Svi sudionici osim onih bez odgovora
(n=9265). p-value <0,07.

ZAHVAI IUJEMO svim osobama s rijetkim bolestima i €lanovima njihovih obitelji
‘ ‘ koji su sudjelovali u anketi, kao i partnerima Rare Barometer!
Vige informacija: eurordis.org/voices ili rare.barometer@eurordis.org
Cjelovito izvjesc¢e na engleskom jeziku: tiny.cc/RB-MH

U slucaju da imate suicidalne misli, moZete anonimno kontaktirati Centar za krizna stanja i prevenciju
! ) suicida KBC-a Zagreb, 01/2376-470, 0-24 sati

1. Eurostat EHIS 2019.: 6,1 % simptoma depresije - PHQ-8 = 10. ec.europa.eu/eurostat/databrowser/product/page/hith_ehis_mh2e$defaultview; 2. Procjene IHME-a u WHO-u 2018., 5,4
% simptoma anksioznosti. doi.org/10.1787/health_glance_eur-2018-en; 3. Surkalim et al. 2022.: 2 - 10 % osamljenosti ovisno o zemlji i dobi, doi.org/10.1136/bmj-2021-067068; 4.
Castillejos et al. 2020., Liu et al. 2020.: 3 - 6 % prevalencije suicidalnih misli u razdoblju od 12 mjeseci, doi.org/10.1017/5003329171900391X, doi.org/10.1080/13811118.2020.1765928; 5.
Delpino i sur. 2022.: 35 % simptoma anksioznosti - GAD i druge ljestvice. doi.org/10.1016/j.,jad.2022.09.003; 6. Kaggwa et al. 2022: 8 - 67 % simptoma depresije - PHQ-9 = 10. doi.org/
10.3389/fpsyt.2022.781095; 7. Plummer et al. 2022: 30 - 50 % simptoma anksioznosti - GAD-2 i GAD-7. doi.org/10.1076/j.genhosppsych.2015.11.005; 8. Bai et al. 2021: 30 % tockaste
prevalencije suicidalnih misli.. doi.org/10.1038/541398-021-01671-6.

Rare Barometer je neprofitna istrazivacka inicijativa koju neovisno vodi EURORDIS-Rare Diseases Europe. Provodi
redovita istraZivanja kako bi identificirala perspektive i potrebe zajednice osoba s rijetkim bolestima i bila njihov glas

Rare u okviru europskih i medunarodnih inicijativa i razvojnih politika. Rare Barometer okuplja panel od vise od 25 000
Barometer osoba koje Zive s rijetkom bole3¢u ili €lanova njihovih obitelji kako bi glas zajednice osoba s rijetkim bolestima bio
jaci.
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