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OSSZEFOGLALO

Bevezetés: A velesziiletett rendellenességekkel és ritka betegséggel él6k tarsadalmi megitélése
és elfogadottsaga jelentds kihivast jelent szamukra. Az el6itéletek és a tarsadalmi kirekesztés sulyos
hatassal lehetnek az érintettek életére.

Vélemény: Ebben a cikkben a ritka betegséggel él6k tarsadalmi megitélését és elfogadottsagat
vizsgaltuk és igyekeztlink ramutatni az eléitéletek és diszkriminacio karos kdvetkezményeire. A
ritka betegségekkel kapcsolatos informacidhiany és a lathatatlansaguk gyakran vezet tarsadalmi
izolacidhoz és maganyhoz. Azonban az online kozosségek formalddasa és a betegségek hatterének
jobb megértése Uj lehetdségeket teremt a tarsadalmi tdmogatasra és elfogadasra.

Kovetkeztetések: Megallapithattuk, hogy a szélesebb tarsadalmi tudatossag és az informaciéhoz
val6 kénnyebb hozzéférés segithet csokkenteni az eléitéleteket és javitani a ritka betegséggel éldk
életmindségét.

Kulcsszavak: velesziiletett rendellenességek; ritka betegségek; tarsadalmi megitélés; elfogadottsag;
elditéletek; tarsadalmi kirekesztés

SUMMARY

Background: The social perception and acceptance of individuals living with congenital
anomalies and rare diseases pose significant challenges for them. Prejudices and social exclusion
can have a severe impact on their lives.

Opinion: In this article, we examined the social perception and acceptance of individuals
living with rare diseases and tried to point out the harmful consequences of prejudices and
discrimination. The lack of information about rare diseases and their invisibility often leads to
social isolation and loneliness. However, formation of online social communities and a better
understanding of rare diseases create new opportunities for promoting social support and
acceptance.

Conclusions: We found that broader social awareness and easier access to information can
help reduce prejudices and improve the quality of life for individuals living with rare diseases.

Keywords: congenital anomalies, rare diseases; social perception; acceptance; prejudices; social
exclusion
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BEVEZETES

A ritka betegséggel él6k (mint pl.: a kilonbdzd
izomsorvadassal jaré betegségek, a szindrémak
zOme, vagy a gyermeknél diagnosztizalt rak)
tarsadalmi megitélése és elfogadottsadga kiemelt
fontossaggal bir az egészségigyi és szocialis
terlileteken egyarant. A ritka betegségek
olyan  rendellenességek  vagy allapotok,
amelyek relative kevesebb embert érintenek a
populacidéban. Az eurdpai definicié szerint ritka
az a betegség, mely legfeljebb egy embert érint
2000 fobdl. Ugyanakkor a legujabb kutatasok
szerint is a tobb mint 6000-8000 féle ritka be-
tegség kb. 700 000 embert érint hazdnkban (Eu-
ropaban kb. 27-36 milliot) (Wakap et al. 2020). A
ritka betegségek egy része a ritka velesziletett
fejlédési rendellenességek csoportjdba is beso-
rolhatd, illetve a ritka betegségek kisérétiinetei
kozul gyakoriak a velesziletett rendellenessé-
gek, igy a két allapot kdzott sok hasonlésagot
taldlunk.

A sokféle betegség miatt szamuk olyannyira
jelentds, hogy 6k jelentik az egyik legnagyobb
stlyos betegcsoportot, és ezért népegészség-
Ugyi prioritasként kell kezelni 6ket, valamint az
egyik legnagyobb fogyatékos csoportot is (Rare
Diseases Europe 2005). Ugyanakkor szamottevé
hatranyt szenvednek a gyakoribb megbetegedé-
sekhez képest a ritkasagbol eredd plusz terhek
miatt. E betegségek gyakran sulyos és életveszé-
lyes kdvetkezményekkel jarhatnak, és a betegek
szamara gyakran kihivast jelent az egészségugyi
elldtadshoz valé hozzaférés. Ezenkivil, a tarsadal-
mi integracié terén is szdmos akadaly merilhet
fel a ritka betegségekkel él6k szamara. Az embe-
rek gyakran keveset tudnak a ritka betegségek-
rél, és ez el6itéletekhez és félreértésekhez ve-
zethet. Ez szocidlis kirekesztést és stigmatizaciot
eredményezhet, amely tovabbi nehézségeket
okozhat a betegek szamara.

CELKITUZES ES KERDESFELTEVES

A cikk célja a ritka betegséggel élék tarsa-
dalmi megitélésének és elfogadottsdganak
attekintése, valamint annak feltarasa, hogy mi-
lyen kihivasokkal és elditéletekkel szembesuinek.
Elemz6 szemmel vizsgéljuk meg, hogyan érinti
a tarsadalom véleménye és attitlidje a ritka be-
tegségekkel éléket. Kitérink az eléitéletekre, a
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sztereotipidkra és a tarsadalmi megbélyegzés-
re (stigmatizacié), amelyek befolyasolhatjak az
érintettek életét és jollétet. Emellett a cikk felva-
zolja a tarsadalmi elfogadottsag hianyanak ko-
vetkezményeit és hatasait, és felhivja a figyelmet
azokra a terlletekre, ahol az intézkedések és az
érzékenyité programok segithetnek az elfoga-
dés és a tarsadalmi méltanyossag elémozdita-
saban. Attekintjik a ritka betegséggel élékkel
kapcsolatos véleményeket, megkérdéjelezve
az elbitéletek és tarsadalmi elutasitas alapjait.
Mindezt bemutatva, és a tarsadalmi tudatossag
novelésével a cikk hozzajarul a ritka betegséggel
élékkel kapcsolatos attitidok és vélemények
pozitiv iranyu valtozasahoz.

VELEMENY

A ritka betegséggel él6k és velesziletett fejlodé-
si rendellenességgel érintettek gyakran talaljak
magukat a tarsadalom peremén, ahol az eléité-
letek és a tarsadalmi elutasitas hatassal vannak
életiikre. A hosszu diagnosztikai odiisszeia, a ke-
zelésekhez és a kapcsolddé szocialis szolgaltata-
sok tAmogatasahoz val6 korlatozott hozzaférés,
valamint a diagnozis (és a kezelések, ha ren-
delkezésre allnak) elkerllhetetlen kovetkezmé-
nyeként bekovetkezd élettervek megvaltozasa,
parosulva a sulyos anyagi terhekkel, sokkal gya-
koribb a ritka betegségek esetében, mint a gya-
kori betegségek esetében (Gainotti et al. 2018).
Ezért kertlt az etikai, jogi és tarsadalmi kérdések
terllete is a kutatasok homlokterébe (Hartman
et al. 2020).

Michel Foucault munkassaga 6ta kiterjedt iroda-
lom foglalkozik azzal, hogy a tarsadalom vagy
annak egyes intézményei a hatalmi tekintettel
megjeldlnek, elhatarolnak, masként interpretal-
nak, potencidlisan stigmatizalnak bizonyos cso-
portokat és ezekhez sorolt egyéneket (Foucault
2000, Id. még Dupcsik 2020). E megkozelitésben,
reflexiot kikényszerité mddon, a tudoméanyos fi-
gyelem is része e hatalmi tekintetnek (franciaul
le regard, de nemzetkdzi diskurzusokban gyak-
rabban hasznaljak az angol the gaze kifejezést,
Id. pl. Krips, 2010).

igy, bar az altalanos kozvélemény attitGdjei
a kisebbségekkel vagy egy-egy konkrét
kisebbséggel kapcsolatban valtozatlanul legitim
kutatasi téma maradt, a kutatok érezhetéen
Ovatosabba valtak az utolsé néhany évtizedben.



Egy példaval élve: a magyarorszagi romak/
ciganyok kutatéi és a témaval foglalkozd
értelmiségiek, egészen az 1990-es évekig,
eléfeltételezték, hogy a csoporttal kapcsolatos
elditéletesség magas szintje egyenes
aranyossagban —s szoros kapcsolatban —all azzal,
hogy a magyarorszagi nyilvanos diskurzusokban
szinte alig esett sz6 a romakrél. Magyaran: a
romak alacsony szint( lathatésaganak egyik ko-
vetkezménye a csoporthoz kapcsolodo elditéle-
tesség magas szintje. A 20. szazad utolso évtize-
dében azonban a romak nyilvanos megjelenitése
Uj szintre lépett, mégsem csokkent az elbitéle-
tesség (sét, éppen ebben a korszakban kapott Uj
tipusu, fesziltségkeltésre torekvd politikai tema-
tizalast). A Babusik-, Solt- vagy Vasarhelyi-kuta-
tasok kapcsan egyesek explicit felvetették a ku-
tatdk felelésségét is (bar altaldban nem korrekt
érveléssel, Id. a téma Osszefoglaldsat: Dupcsik,
2018a, 196-226. 0.)

A kutatasi kérdés tehat egyre kevésbé az altala-
ban vett kdzvélemény kisebbségekrdl alkotott —
esetleg elditéletes — képére iranyul. A kisebbség-
kutatok mind inkdbb a nyilvdnos megjelenités,
a diskurzusok — beleértve a tudomanyos meg-
nyilvanulasokat is — egyszerre etikai és gyakorlati
problémaira helyezik a hangsulyokat. S6t, az el-
ismerés-elméletekkel (Taylor, 1997; Szalai, 2000)
az addig moralisnak tekintett kérdések Uj kerete-
zést kaptak: a kisebbséghez tartozék megfeleld
elismerésének (recognition) elnyerése a tarsada-
lom részérdl immar az érintettek legitim igénye,
szlikséglete, integralddasuk és tarsadalmi funk-
cionalasuk egyik elengedhetetlen elemeként je-
lenik meg. Ugyanakkor, Axel Honneth meglatasa
szerint, rendkivil nehéz felismerni, hogy adott
szituacidban vagy diskurzusban mi szamit elis-
merésnek, annal kdénnyebb viszont felismerni
(vélni), hogy mi tekintheté az elismerés megta-
gadasanak (Honneth, 1997). igy a kisebbségek-
rél sz6l6 diskurzusokban erds a tendencia a sé-
relmi jatszmak kialakulasara (Dupcsik, 2018b).

A fenti kisebbségkutatasi dilemmak és tendenci-
ak illusztracidja lehet a Google Tudos repertori-
umaban valo kutatas (2023. szeptember 20-30).

¢ Ha a minorities (kisebbségek) és az idézdjelek
kozé tett ,public opinion” (kozvélemény) kife-
jezésekre egyutt kereslink ra, akkor 667 ezer
tudomanyos cikket talalunk;

e ha a minorities (kisebbségek) és a visibility
(lathatésag) kifejezésekre egyiitt keresiink ra,
akkor 618 ezer tudomanyos cikket talalunk;
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e ha a minorities (kisebbségek) és a prejudice
(el6itélet) kifejezésekre egyltt keresiink ra,
akkor 91,7 ezer tudomanyos cikket talalunk;

e ha viszont a minorities (kisebbségek) és a re-
cognition (elismerés) kifejezésekre egyiitt ke-
reslink ra, akkor 2,82 millié tudomanyos cikket
taldlunk.

Az emberek altalaban kevés informacioval ren-
delkeznek ezekrdl az dllapotokrél és betegségek-
rél, és gyakran félreértések és tévhitek terjednek
réluk. Ez vezethet az eléitéletekhez és a diszk-
riminaciéhoz, amelyek megnehezitik a betegek
mindennapi életét, tarsadalmi beilleszkedését és
megkérddjelezik jogait és lehetdségeit (von der
Lippe et al. 2017). Az elitéletek és a tarsadal-
mi elutasitas karos hatast gyakorolhatnak a rit-
ka betegséggel él6k életmindségére és pszichés
allapotara. A betegek gyakran kiizdenek azzal,
hogy elfogadjdk magukat és megbirkézzanak
az elditéletekkel (Owen, 2014). A legtobb kuta-
tas konkrét ritka betegségen keresztil vizsgalja
ezt a kérdést (lasd pl. a myasthenia gravis esetét
Stankovic et al. 2018, vagy az akromegalia ese-
tét Jawiarczyk-Przybytowska et al. 2020 tanul-
manyaban). A tarsadalmi kirekesztés és az érzés,
hogy nem tartoznak hozza a tébbséghez, jelen-
tds stresszt és maganyt eredményezhet. A ritka
betegséggel élok érzékenyebben reagalhatnak a
negativ véleményekre és megitélésre, ami onér-
tékelési problémakat, szorongast és depresszidt
okozhat. Fontos felismerni, hogy a ritka beteg-
séggel élék éppen olyan jogokkal és méltosag-
gal rendelkeznek, mint barmely mas ember. Az
elfogadas és az empatia kulcsfontossagu a tarsa-
dalmi megitélésiik és elfogadottsaguk javitasa-
ban. Az oktatés és a tarsadalmi tudatossag nove-
lése a ritka betegségekrdl segithet csdkkenteni
az elditéleteket és eloszlatni a félreértéseket.

Mindez valds probléma Magyarorszagon is. Saj-
nos nincsenek friss, részletes statisztikak kizard-
lag a ritka betegségekkel él6k tarsadalmi helyze-
térél, de szamos jelentés és tanulmany ramutat a
kirekesztés és a megbélyegzés jelenlétére ebben
a kontextusban (példaul az ortosztatikus reme-
gés példajan keresztil: Maugest et al. 2017; Id.
még Pogany & Dupcsik 2021). Az alabbiakban
bemutatunk néhany informaéciét, amelyek tdmo-
gatjak az allitast:

1. Aritka betegséggel él6k érdekeit hazankban a
Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel élék
Orszagos Szovetsége, a RIROSZ képviseli. A
szervezet mUkddteti a ,Mentéov Informacios



Kézpontot és Segélyvonalat”, ahol évente at-
lagban 300 csaladnak tudnak sorsfordité se-
gitséget nydijtani. igy munkajuk soran gyakran
talalkoznak a ritka betegséggel él6k tarsadal-
mi kirekesztésével és a vellik szembeni stig-
matizaciéval. A Ritka Betegségek Segélyvo-
nalainak Eurdpai Halézata tagjaként minden
évben jelentést kildenek az Eurdpai Bizott-
sagnak, mely jelentésekbdl sziletik az éven-
kénti un. Hivo Profil Elemzés (Iskrov & Houyez
2014)

2. Interjuk és beszamolok: Ritka betegséggel
élék interjuiban és személyes beszdmoldiban
gyakran emlitik, hogy kiizdenek mindezzel.
Gyakran tapasztaljak, hogy masok nem értik
vagy nem ismerik a ritka betegségiket, ami
negativ reakciokat, el6itéleteket és kirekesz-
tést eredményezhet. (lasd pl.: https://www.
rirosz.hu/elettortenetek/)

3. Ismeretségi korok és kozdsségi forumok: A
ritka betegséggel él6k kozotti kommunikacio
soran gyakran taldlkoznak olyan torténetek-
kel és tapasztalatokkal, amelyek a tarsadalmi
kirekesztést és a stigmatizaciot emlitik. Ez azt
sugallja, hogy ezek a problémak gyakoriak és
jelentds hatéssal vannak az érintett emberek
életére. Ezek rendszerint privat csoportok,
ahol a sorstarsak egymas kozott lehetnek és
pontosan azért nem nyilvanosak, hogy a meg-
bélyegzést és zaklatast elkerljék.

4. Kutatdsok: Bar nincsenek konkrét kutatasok
ezen a téren Magyarorszagon, a nemzetkozi
kutatasok és tanulmanyok altalaban megeré-
sitik, hogy ezek a problémak vilagszerte jelen
vannak (Pogany, 2017).

Az egyik leggyakoribb vélekedés a ritka be-
tegséggel éldkkel kapcsolatban, hogy 6k sze-
rencsére kevesen vannak, igy elhanyagolhato
problémat jelentenek, amivel nem kell komolyan
torédni. A masik felszinesen altalanosité véle-
mény roluk, hogy kevésbé aktiv, vagy értékes
tagjai a tarsadalomnak. Mindez szdmos nehéz-
séget és korlatozast eredményezhet szamukra.
(Delaye et al. 2022, Fournier et al. 2023) Az ilyen
eléitéletes attitidok miatt a munkaltatok vagy
mas foglalkoztatok gyakran kételkedhetnek az
érintettek képességeiben és produktivitasaban.
Ennek kovetkeztében a ritka betegséggel élok
nehezebben taldlnak munkat, és szembesil-
hetnek az elbocsatassal is, ha mar munkaban
vannak. A ritka betegségek egyik reprezentativ
tudomanyos folydirata, az Orphanet Journal of
Rare Disease archivumaban 4432 olyan tanul-
many talalhato, amelyben szerepel stigmatizacid
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kifejezés — ami tobb mint a ritka (rare) kifejezés
hasonld értéke (3798). A munkahely (workplace)
és a diszkriminacio kifejezések egylttes haszna-
lataval 1771 taldlatot kapunk a ritka betegségek
tudomanyos folyoiratanak archivumaban.

A munkahelyen val6 hatranyos megkilonbozte-
tés és az egyenlbtlenség a fizetés és a munkafel-
tételek terén is észrevehetd lehet. Az ilyen eldité-
letes gondolkodasmdéd miatt sokan kénytelenek
lehetnek alacsonyabb pozicidkban dolgozni, és
nem kapnak megfelelé elismerést és jutalmazast
a munkajukért. Pedig e betegek sokszor rendki-
vili kitartassal és erével kiizdenek a mindennapi
kihivasaikkal, és képesek jelentds hozzajarulast
nyujtani a kdzdsségnek.

A kisebbségek — pontosabban, az egy-egy ki-
sebbség érdekeivel azonosul6 szervezetek vagy
egyének — gyakran beszélnek egyfajta ,latha-
tatlansagrol”, tehat arrél, hogy a tobbségi tar-
sadalom (tobbsége) nem érzékeli, vagy nem a
megfeleld médon ragadja meg a szdban forgd
csoport jelenlétét, sajatossagait, esetleges disz-
kriminacidjat és elismerés iranti vagyat. A ritka
betegséggel élok értelmezhetdk egyfajta latha-
tatlan kisebbségként is. Ugyanis, a nem-érintet-
tek tulnyomé tobbsége szamara, éppugy, mint
az érintettek (ideértve csaladtagjaikat is) jelentés
része szamara, nem egyértelmulek vagy nem is-
mertek a csoportba tartozas kritériumai, a cso-
portba tartozas jelentésége, akar a csoport léte
sem. Neheziti a kisebbségként valo felismerést,
a sokféle ritka betegség léte (Wakap et al. 2020),
amelyek hétkdznapi érzékelhetdsége szélsdsé-
gesen valtozik.

A lathatatlansagnak” azonban objektiv okai is
kdnnyen azonosithatoak, hiszen zémiik nemcsak
a statisztikaink szamara lathatatlanok a BNO (Be-
tegségek Nemzetkdzi Osztalyozasa) kéd hidnya
miatt, hanem valdjaban sok koziilik nem latha-
to, vagyis a betegek kiilséleg nem mutatnak jele-
ket vagy tlineteket, ami még inkabb megneheziti
masok megértését és empatiajat, hiszen masok
nehezen tudjak elképzelni vagy elfogadni a be-
tegségik valosagat. Mig egyes érintettek tline-
teirdl csak a legszlkebb kornyezetiik tud, addig
viszonylag sok ritka betegség jar maradandé és
a hétkodznapi életben is felismerheté fogyaté-
kossaggal —ilyenkor azonban a fogyatékkal él6k,
mintsem a ritka betegek alig ismert csoportjaba
soroljak be az érintetteket.


https://www.rirosz.hu/elettortenetek/
https://www.rirosz.hu/elettortenetek/

A betegek gyakran talalkoznak szkepticizmussal
és kétségbe vonassal, ami tovabb sulyosbitja a
helyzetiiket. A kilsé jelek hidnya miatt masok
kdnnyen hajlamosak megkérddjelezni a be-
tegség valodisagat vagy sulyossagat, és emiatt
csOkkenthetik az empatiat és a tdmogatast. Ez
a helyzet sokszor maganyt és elszigeteltséget
eredményezhet a betegek szamara, mivel nehéz
megtalalni azokat az embereket, akik hasonl6
kihivasokkal kizdenek, sokszor ugy érzik, hogy
nem értik meg 6ket vagy nem hisznek nekik. A
megértés és az empatia hianya pedig megnehe-
zitheti a ritka betegséggel él6k mindennapi éle-
tét, az egészséguigyi ellatadshoz, az oktatashoz, az
informéacidhoz, mas alapvetd szolgaltatasokhoz
és tarsadalmi tdmogatashoz val6 hozzaférésiket.
Ez tovabb sulyosbithatja a betegség okozta kihi-
vasokat és nehézségeket, ami megneheziti a rit-
ka betegséggel élok életmindségének javitasat
és a tarsadalmi integraciojukat.

Az el6itéletmentes és elfogadd tarsadalom lét-
rehozéasa és a ritka betegséggel él6k tdmogatasa
érdekében tobb intézkedésre van sziikség. Elsé
|épésként fontos, hogy a tarsadalmi tudatossa-
got és az informacidhoz valé hozzaférést novel-
juk. Az embereknek meg kell érteniik, hogy a rit-
ka betegséggel élék ugyanolyan értékesek, mint
barki mas, képességeik ugyanannyira hasznosak
lehetnek, és joguk van az egyenlé lehetéségek-
hez.

Az oktatasi intézményeknek, egészségiigyi szol-
galtatoknak és munkaltatdknak is fel kell készl-
nitk arra, hogy megfelelé tamogatast nyujtsanak
a ritka betegséggel éléknek, ami természetesen
tobblet idéraforditast igényel részikrdl, frusztra-
ciot okozva. Az oktatasban figyelembe kell venni
a specidlis igényeket, és biztositani kell az egyen-
|6 hozzaférést az oktatashoz és a képzéshez. A
megfeleld oktatas segithet az elditéletek és a
tarsadalmi elutasitas csokkentésében, a beteg-
ségekkel kapcsolatos tudatossag novelésében.
Mindezen terlleteken a betegszervezeteknek is
fontos szerepe van.

Az egészségligyi szektorban pedig meg kell er6-
siteni a betegek ellatasat, a diagnosztikai lehe-
téségeket és a terapias beavatkozasokat. A ritka
betegségben szenveddék nem, hogy a foucault-i
hatalmi tekintet (Id. fentebb) elkertlésében len-
nének érdekeltek, mint inkabb annak fokuszalt
és hozzédérté figyelmében: ritka betegségek
ugyanis tipikusan nehezen, sokszor csak évek
vagy évtizedek vizsgalataival tarhatok fel (Euror-
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disCare, 2009, 78. 0.), ezért néha 30 év is elte-
lik a diagndzis megsziiletéséig. A kezelésiikhoz
szlikséges szakmai tudas eloszlasa szélsdsége-
sen egyenldtlen az egészségligyi szervezeteken
belll (magyaran: rendkivil kicsi annak az esélye,
hogy egy-egy orvos, praxisa soran talalkozott
mar egy-egy konkrét ritka betegséggel, Dupcsik,
2020). Ezért a magyar ritka beteg valaszaddk
ni a helyes diagnézisért, ami magasabb, mint az
eurdpai atlag (Foldvari et al. 2012). Az egészség-
Ugyi ellatok sokszor inkabb visszautasitjak az e
betegekkel torténé foglalkozast a megfeleld
tudas és kompetencia hidnyaban, a betegség
.szokatlan” (a beteg furcsa kiilseje, viselkedése,
kommunikacids nehézségei stb.) és komplex vol-
ta miatt (Dupcsik 2020, Pogany 2014).

A ritka betegségekkel foglalkozd tarsadalom-
tudomanyos kutatasok és publikacidk (példaul
Nakada et al 2023, Yoon 2022) mintha annyira
magatol értetédének vennék a lathatésag nove-
lésének sziikségességét, hogy azzal kilén nem,
vagy csak ritkan, lesz(kitett és konkrét terilete-
ken foglalkoznak (a kivételek egyike: Praschber-
ger et al. 2022). A mar emlitett Orphanet Jour-
nal of Rare Disease archivumaban minddssze
64 cikkben talalhaté a lathatosag (visibility) szé,
raadasul tobbnyire orvosi értelemben hasznal-
jak a kifejezést (jellegzetes példa: Fournier et al.
2022).

Az Orphanetben minddssze hat olyan tanul-
mannyal talalkozhatunk, amelyekben szerepel az
idézdjelbe tett ,kdzvélemény” (public opinion)
kifejezés, de ezek egyike sem tartalmaz olyan
klasszikus kdzvéleménykutatast, amely a ritka
betegséggel élok tarsadalmi elfogadottsagat, a
velik kapcsolatos attitiddket, sztereotipiakat,
elditéleteket vizsgalta volna. Egy jellegzetes pél-
daban (Menzel, 2014) egy kezdeményezésrol
van sz0, amely — az online kozdsségek felhasz-
nalasaval — eldsegitheti, gyarapithatja (enhance)
a ritka betegségek kutatasait. A kozvélemény
kifejezés minddssze egyszer szerepel a cikkben,
olyan Osszefliggésben, hogy a kezdeményezés
novelheti a kozvélemény tudatossagat a téma-
val kapcsolatban. Raadasul ez az emlités is a cikk
utolsé tagmondataban szerepel (Menzel, 2014).

Az elditéletek és a tarsadalmi kirekesztés elleni
kizdelemben kulcsfontossagu szerepet jatszik a
tarsadalmi és kozdsségi tdmogatas. Az informa-
cidkhoz val6é konnyebb hozzaférés és az online
kdzosségi halok lehetdséget teremtenek a bete-



geknek, hogy csatlakozzanak egymashoz, meg-
osszak tapasztalataikat és tAmogatast nyUjtsanak
egymasnak. Az online platformok és a szerveze-
tek, mint példaul a Ritka és Velesziletett Rendel-
lenességgel élék Orszagos Szovetsége (RIROSZ),
vagy a betegségspecifikus csoportok, lehetésé-
get nyUjtanak a kapcsolédasra és a tAmogatasra.
Ugyanakkor a sorstars kdzdsségi média jotékony
hatasai mellett tovabbi elszigetelédést is ered-
ményezhet, kilon ,informaciés buborékba zar-
va" a résztvevOket. Ezért nagyon fontos a koz-
vélemény formalasaban a média szerepe, hogy
minden lehetéséget hasznaljunk fel az érintet-
tekrél sz6l6 informaciok terjesztésére, és a tar-
sadalom kilénb6z6 csoportjai figyelmének fel-
keltésére, célzott és ,csoportra szabott” modon.

KOVETKEZTETESEK

Osszességében a velesziiletett rendellenes-
ségekkel és ritka betegséggel él6k tarsadalmi
megitélése és elfogadottsdga szorosan 06sz-
szefligg a tarsadalom tudatossagaval, az in-
formacidhoz vald hozzaféréssel és az egyenld
lehetéségek biztositasaval. Az eléitéletek és a
tarsadalmi kirekesztés lekizdése lehetdvé te-
szi, hogy a ritka betegséggel él6k teljes értékd
és boldog életet élhessenek, és aktiv részesei
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lehessenek a tarsadalomnak. Ezért kiemelt fon-
tossaggal bir a figyelemfelhivas, az informacio
terjesztése és az inkluziv politikak és gyakorlatok
kialakitasa a ritka betegséggel él6ék tarsadalmi
megitélésének és elfogadottsdganak javitasa ér-
dekében. Az informalt tarsadalom és az inkluziv
intézkedések lehetévé teszik a ritka betegség-
gel él6k szamara, hogy aktiv részesei legyenek
a kozosségnek, hogy elérjék az egyenld lehe-
téségeket az egészségugyi ellatasban, oktatas-
ban és foglalkoztatasban. A figyelemfelhivas és
az informacio terjesztése segit megsziintetni az
elbitéleteket és a tarsadalmi elutasitast, és noveli
betegségek irant. Az inkluziv politikak és gyakor-
latok pedig biztositjak, hogy a ritka betegséggel
élék hozzaférhessenek a megfelelé ellatashoz,
tdmogatashoz és lehetdségekhez, ezaltal javitva
az életmindségiiket és tarsadalmi befogadottsa-
gukat. Ebben sokat segithetnek a professzionalis
betegszervezetek is.
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vezetei képviselinek!
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