Fiatal SM Betegek Haldzata (FSMBH): a brit Donna torténete.

FSMBH tag & felkért szerz6: Amandeep Donna Nahal (Egyesiilt Kiralysag SM Tarsasaga)
TAPASZTALATOK A PRAGAI IFJUSAGI SM TALALKOZOROL

Emlékszem, hogy 2017 novemberében Pragaban, Csehorszdgban léptem be abba a szallodaba, ahol
az Ifjusagi SM Taldlkozot tartottak. Amint beléptem egy olyan tulnyoma pozitiv energia fogadott, hogy
azonnal éreztem: valami csodalatos lesz - és az is lett!

Olyan volt, amilyet még soha nem tapasztaltam. Egy exkluziv dsszejovetel a fiatalok SM betegek
szamara. Ez mindnyajunkban kdzos volt és ez azonnal Ossze is kovacsolt minket. Mégis, olyan
sokféleség volt jelen, mind minGségeinkben, érdekeinkben és tapasztalatainkban, ami
mindannyiunkat azonnal inspirald személyiségekké varazsolt.

Az Ifjusdgi SM Taldlkozd és az ott Osszegylilt csodalatos emberek voltak a szikrak, amelyek
meggyujtottdk a szenvedélyemet, hogy aktivan részt vegyek a helyi SM kdzosségem és a Brit SM
Tdrsasdg birminghami fiatal SM betegeinek csoportjaban. Jelenleg tagként a fiatalok bevondsa a
feladataom.

Alulreprezentaltak vagyunk. Megfigyelhet6 a fiatalok részvételének hidanya. Azt is l[attam, hogy
hianyzik a sokszinlség, az etnikai és kisebbségi kozosségekbbl szarmazd betegek hianya. Ez az egész
SM kozbsségre igaz, egészen a nemzeti féorumoktdl a helyi 6sszejovetelekig.

Halas voltam, hogy Emma Rogan (EMSP) is felvetette ugyanezt a problémat a pragai ifjusagi SM
taldlkozén. Azt is megallapitotta, hogy a fekete és etnikai kisebbségi kozosségek alulreprezentaltak, és
ezek a kozosségek nem vesznek részt a tagdllamok sajatos tevékenységeiben. Mindketten
egyetértettiink abban, hogy ez egy fontos hidanyossog. Azdta szenvedélyesen foglalkozom vele.

FIATAL SZ0SZOLOK

Brit indiai vagyok, és az utdbb emlitetteket személyesen is megtapasztaltam. Ahogy egyre érettebb
lettem és egyre tobbet tanultam a sajat kozosségemtél, észre vettem, hogy lézetik egy
fogyatékossagtdl vald félelem. En magam mozgassériilt mopeddel jarok. Ugy vélem, ez az SM vagy
barmely mas krdnikus betegségre vonatkozd alapveté tudas hidnyanak tudhaté be. Mint egy fiatal
indiai SM beteg, ugy éreztem, hogy a sajat kozosségemben negativ megkiilonboztetésben volt részem.
Tisztdban vagyok vele, hogy ez senkinek nem 4allt szdndékdban, hiszen a kozOsség tagjai
szeretetteljesek, kedvesek és alapjaban nagyon emberségesek.

Ugy vélem, hogy az én felel@sségem az, hogy a tapasztalataimrél beszéljek és felhiviam a figyelmet a
valtozas fontossagara. Ez azt jelenti, hogy a kozésségemhez Ugy kell szélnom, ahogyan csak én tudok,
és hogy 6k is kdnnyen megérthessék amit mondani szeretnék. Megtiszteltetés volt, hogy az EMSP
Fiatal SM Betegek Haldzatanak (FSMBH) fokuszcsoportjaba keriilhettem. Ott néhany valdban
hihetetlen emberrel egylttm(ikddve foglalkozunk a fiatalok diagndzis utani problémaival. Politikakat
és stratégiakat fejlesztlink ki, igy haldzatunkként még nagyobb hatast gyakorolhatunk az &sszes
eurdpai allamban él6 fiatal SM betegek életére. Egy k6zosség vagyunk kiilonb6z6 korcsoportokbdl,
kiilonboz6 hattérrel és kiilonbdz6 életszakaszokkal. Remélem, hogy a megértésre, az oktatdsra és az
Osszetartasra Osszpontositva javitani tudjuk majd mindenki életmin&ségét ebben a kilonleges,
sokszinG kézosségben.



