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A ,ritkasag” és ennek — ritka — nagy ara

Az eurdpai népességben mintegy 30 milliéan élnek
napjainkban valamilyen ,ritka” kér, azaz olyan betegség
érintettjeként, amely kétezer ember koziil egynél — szak-
emberek ugy is utalnak az aranyokra: tizezerb6l legfel-
jebb 6tnél — alakul ki. E betegségeket stlyos elvaltoza-
sok, gyakran nagy fajdalmak kisérik. Sok esetben kroni-
kus leépiiléssel, majd korai halallal jarnak. Altalanos jel-
lemz6jiik, hogy rendkiviil bonyolult, soktiinetii, 6ssze-
tett allapotok. Néhany ilyen betegségben, igy példaul -
a teljesség igénye nélkiil — a Gaucher vagy a Fabry be-
tegségben, a hemofilia vagy az akromegalia esetén léte-
zik oki kezelés, ilyenkor az id6ben elkezdett terapia se-
gitségével, ezek a betegek egészséges tarsaikéval
egyenértékii életet élhetnek. Tobbségiiknek azonban
ma sincs ismert gydgymaodija. A mintegy 6-8 ezer kiilén-
b6z6 ritka betegség aldozatainak haromnegyede gyer-
mekkoru.

A jelenleg ismert sokféle, a sz6 szoros értelmében ezer-
arcu ,ritka” mellé esetleg tovabbiak is felsorakozhatnak a j6-
vében, s nyilvanvaléan azok terhét sem csak az érintett
egyének — hazankban mintegy 800 ezren — és hozzatarto-
z6ik, hanem az egész tarsadalom viseli. Ennek tudataban a
laikus szamara is érthetévé valik a probléma nagysaga, az
idébeni (mielébbi) felismerés, és a megfelelé kezelés, to-
vabba a genetikai, valamint a gyégyszeripari kutatas fejlédé-
sének, az innovacio elésegitésének, tamogatasanak fontos-
saga. Ugyanilyen fontos az ezeket alatamaszté finansziro-
zasi forrasok megtalalasa.

A kuldnleges, szokatlan — az altalanos ellatasban dolgo-
20k, igy a haziorvosok tdbbsége szamara is — gyakran isme-
retlen, még sosem latott tlinet-egylttes olykor, éppen a rit-
kasaga miatt, az érintett és csaladja szamara végzetes ko-
vetkezményekkel jar. Az altalanos informaciohiany (kemé-
nyebben fogalmazva: a tudatlansag, jéhiszemien: a tapasz-
talatlansag, az egyetemi képzés hianyossagai) nyoman
ezek a betegek igen gyakran diagndzis és — még ha létezne
is terapia — kezelés nélkil maradnak. Irodalmi adatok szdl-
nak olyan extrém helyzetekrdl, amikor évtizedek, kirivd eset-
ben 35 év utan sziletett meg a pontos kérisme. A ,ritkak” ér-
dekében ritkdabban indul kutatas, ezért sokszor szinte min-
den remény nélkll kiiszkdédnek, s kiizdenek, amig lehet, a
betegséggel — a maguk mdédjan. Egészen a legutdbbi id6kig,
féként ez jellemezte helyzetiket. Napjainkban azonban, tugy
latszik, valtozas allhat be.

Az eurdpai lakossag 6-8%-anak ligyérdl lévén szo, az Eu-
répai Unié cselekvési programjaban, a ritka betegségek prob-
Iémait — a tobbi népegészségligyi téma szintjére emelve —,
azokkal azonos sulyu, nagysagu betegségtehernek nevezték
a dontéshozok. Ennek megfelel6en szorgalmazzak, hogy
épllienek nemzeti referenciak6zpontok, majd azok 6sszekap-
csolasaval mielébb nemzetkdzi halézat szervez&dhessen.

Hazankban példaszeri felbuzdulassal hozza is lattak az egy-
egy szakert6 korul spontan modon kialakult és a tudatosan,
szervezetten kialakitott ellatohelyek orszagos szambavételé-
hez. Ami pedig a kutatast illeti, itthon is megnyugtaté hir, hogy
Ujabban nagy figyelmet, jelent6s anyagi eréket forditanak a
genetikai hattér feltérképezésére, hiszen ma mar egyértelmi
az orvos-szakma mellett sok laikus szamara is, hogy a ritka
betegségek mintegy 80 szazaléka 6rokletes.

A BETEG KORE SZERVEZODO
EGESZSEGUGY IGENYE

A ritka betegségek magyarorszagi szervezete (RIROSZ)
avval a segit6 szandékkal (az elndk dr. Pogany Gabor meg-
fogalmazasa szerint kildetéssel) alakult 5 éve, 2006 maju-
saban, hogy segitséget nyujtson, érdekképviseletet lasson
el, lobbizzon a kutatas, az ellatas fejlesztéséért, a referenci-
akézpontok, az egységes adatbazis, a regiszter létrehozasa
érdekében, és emellett tegye szdva a szocialis igényeket is.

Az egyéni tagok mellett 30 betegszervezet kapcsolodott
a munkaba és minden alkalommal sokakat mozgat meg
egy-egy tematikus eseményiik, melynek mottdja tébbnyire
ugyanaz: a beteg alljon az egészségugy kdzéppontjaban vi-
lagszerte. A hazankban februar végén negyedik alkalommal
megrendezett Ritka Betegségek Vilagnapjanak elsédleges
célja is az volt, hogy ismételten felhivja a tarsadalom tagjai
mellett a dontéshozok figyelmét is a sokféle kildénds korra,
a sokak szamara ismeretlen betegségek okozta terhekre,
valamint azoknak az egyén és kérnyezete életére gyakorolt
hatasara.

A tamogatd szervezetre sokan szamitanak, hiszen az
emberileg, tarsadalmilag sérilékeny ,ritka” és csaladja ku-
I6nben gyakran elszigetel&dik, problémaival sokszor marad
magara. Az altalanos helyzet megérett a valtozasra, véli a
Williams szindromas gyermeket (ma mar huszonéves lanyt)
nevel§ Pogany Gabor, és sorolja a legjellemzébb probléma-
kat, igy azt, hogy az esetek tdbbségében igen nehéz felis-
merni, helyesen diagnosztizalni a bajt. Mindennek sokféle
oka lehet: példaul az is, hogy az orszag legtébb térségében
hianyoznak az erre a feladatra alkalmas, specialisan képzett
szakemberek, vagy nem létezik megfelel§ intézményhalo-
zat. Ezért olyan lehangol6ak azok a statisztikai adatok, ame-
lyek kdzvetetten azt mutatjak, tovabbra is csak elvaras,
egyeseknek vagyalom, amire a fejezet alcime utal, neveze-
tesen az, hogy az egészségugyi rendszer, ellatas a beteg
koré szervezGdjon.

KOZEPPONTBAN A BETEG?

A betegek negyedénél — a korai jelektSl a diagndzisig —
5-30 év telik el. Az érintettek mintegy 40 szazalékanal pedig
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a feldllitott diagndzis helytelen. igy tehat az e kérbe tarto-
z6knak javasolt, naluk meginditott kezelés alkalmatlan, ha-
tastalan volt, s6t valdjaban az illet§ szervezetét, pszichéjét
teljességgel indokolatlan terhelésnek tették ki. Egy nemzet-
kozi felmérés részleteit nézve: 16 szazalékuknal sebészi,
33%-nal egyéb orvosi beavatkozas tortént feleslegesen, ti-
zeduknél annak mindsitik utélag a szakemberek a pszicho-
l6giai kezelést. Erdemes megjegyezni, hogy terapias adatok
bizonysaga szerint, ha sikerll pontosan meghatarozni a
problémat, némely érintett allapota javulhat, a rendszeres
terdpia segitségével pedig egyesek akar tlinetmentessé is
tehet6k. Ekdzben viszont, az emlitett felmérés szerint, mint
utaltunk ra, akar évtizedeket kell varni a helyes diagndzis
felallitasara.

Megoldast a szakérdi kdzpontok megszervezése hoz-
hat, hangzik el minden szakmai tajékoztaton. A nyilatkozok
feltevése az, hogy a hozzaért6 orvos nem kiildi el a furcsa
kllsejl, szokatlan tlinetekkel jelentkez6t, mint ahogy ez a
napi gyakorlatban ma sok érintettel megesik. A betegek ko-
zUl sokan a sulyos egészségugyi, szocidlis gondjaik mellett
még a rendelkezésre allé nagyon kevés rehabilitacids prog-
ramba sem tudnak bekapcsolédni. Nem tulzas arra hivat-
kozni tehat, hogy a célszerlien felépitett gondozasi intéz-
ményrendszer hazai szolgalatba allitdsa mar nem varathat
magara. Jelen helyzetben viszont, az Eurépai Unié terileté-
r6l begyUjtott adatok (22 orszagbdl, 135 betegszervezet
kdzvetitésével 6 ezer valasz érkezett) alapjan mondhato,
még ott tartunk, hogy a betegek negyedének mas régioba,
2 szazalékanak idegen orszagba kell utaznia az ellatasért. A
felmérés szerint 33%-nyi érintett a kérdGiven azt vallotta,
rosszak voltak, mint fogalmaztak, a ,megmondasi” kérilmé-
nyek, 12,5% pedig egyenesen elfogadhatatlannak tartja azt
a modot, ahogyan a ,verdiktet” kdzolve, szembesitették be-
tegségével. A paciensek negyedének ugyanakkor nem ma-
gyaraztak el a kor genetikai természetét, minden masodik
érintettnél elmaradt a genetikussal val6 konzultacio.

Informacidk a betegség dobozabdl

Szakemberek szamara érdekes lehet megnézni, mely
Lltkak” jelennek meg a legnagyobb szamban a kérd6iveken
(http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/rare_10_en
.htm) — és azt mérlegelni, mindez mit tiikr6z: esetleg jobb fi-
zikai-mentalis allapotukra, vagy csaladtagjaik aktivitasara
utal-e? Azok vannak-e tébben, akik veszik a faradsagot és
valaszolnak a kérdésekre?

Azt sem édllithatjuk biztosan, hogy a 408 magyarorszagi
valasz megfelel6en reprezentdlja-e a valésagos hazai el6-
fordulasi aranyokat. Tény, 6 ritka betegség (cisztas fibrozis,
epidermolisis bullosa, myasthenia, Prader-Willi szindréma,
sclerosis tuberosa, Williams szindroma) képviseletében ér-
keztek itthonrdl a valaszok. Ezek fébb megallapitasait az
alabbiakban lehet 6sszefoglalni:

A ritkak tapasztalatai szerint az egészségugyi ellatohe-
lyeken, az esetek 18%-aban, ugy mondhatni ,altalanossag-
ban”, talan tanacstalansagbdl utasitjak el a betegek keze-
Iésbe vételét. Mintegy 6 szazalékot tesz ki, amikor a beteg

26  IME X. EVFOLYAM 4. SZAM 2011. MAJUS

»Szokatlansaga” (furcsa kulseje, viselkedése, kommunikaci-
0s nehézségei) miatt és 14%-ot, ha a kér komplexitasa (az
attdl valo visszariadas) miatt. Az adatokat feldolgozdk ebbdl
azt a kovetkeztetést vonjak le, hogy mindenképpen olyan
multidiszciplinaris, holisztikus megkdzelitési modszerre és
koordinalt kezelésekre van sziikség, amelyek keretében a
szocidlis szolgaltatasok is elérhet6ek. Csak igy lehet ugyan-
is eredményt elérni. A jelen helyzetben viszont sokan még
az alapvet6 egészséglgyi és szocidlis ellatasokhoz is nehe-
zen férnek hozza.

A valaszokat 8sszegylijté 22 EU tagorszag soraban leg-
rosszabb a magyar helyzet abban a tekintetben, hogy men-
nyi id6 telik el a probléma észlelésétél az elsé vizitig (4,9 ho-
nap). Hazankban emellett igen hosszu a kérhazban toltott
id6 (atlagosan 20 nap, illetve az is kiderdlt, a vizsgalt id6sza-
kot megel6z6 2 évben, nalunk minden masodik beteget kel-
lett kérhazi kezelésre beutalni). A tagallamok soraban legke-
vésbé Magyarorszagon érheték el a szocidlis ellatasok. Az
esetek 26%-aban nehéz vagy lehetetlen volt ellatashoz,
szolgaltatashoz jutni (6%-ban a kidolgozott betegutak hia-
nya miatt). Evvel kapcsolatosan nalunk a legalacsonyabb az
elégedettség (magyaran: a betegek 52%-a elégedetlen).

A bekezdés végén pedig alljon még egy kuléndsen fon-
tos probléma — hazankban, akar a vilag tébbi orszagaban, a
ritka korok tobbségének az egészségligyi rendszerben
nincs BNO kodja (BNO: a Betegségek Nemzetkdzi Oszta-
lyozasa). gy aztdn nem az a ,meglepd”, hogy az érintettek
nehezebben jutnak megfelel§ kezeléshez, csaladjuk pedig
szocidlis ellatashoz, hanem valdjaban az volna a ,csoda”,
ha ez nem igy volna...

Az el6bb emlitettekre tekintettel is tehat, nagy szikség
lenne a RIROSZ Altal tervezett — K6zép-Eurdpaban masutt
sem létez6 — kdzpont, a Ritka Betegségek Orszagos, Habi-
litdcios, Fejleszté és Szolgaltatd Centrumanak felallitasara.

AZ IDEI EURO-TERV ES A RITKAK

A ,ritka” gyerek gondozasa, altalanossagban mondhato-
an, teljes embert kivan — am a szll6k, gondozok és persze
maguk az érintettek helyzetét még az is neheziti, hogy a rit-
ka korok tobbsége sokszor valamilyen fogyatékossaggal is
egyutt jar. Szorosabb egyuttmikddésre van tehat szikség
az egészségligyi és a szocidlis ellatas terén, célzottan kell
fejleszteni az orvosok, az apolészemélyzet tovabbképzését.
De arra is szikség van, hogy jobban bevonjak a betegszer-
vezeteket a terlletet érint6 dontések kimunkalasaba, és ér-
demben tajékoztassak a kdzvéleményt errél a sokak szama-
ra ismeretlen népegészségligyi problémardl — hangsulyoz-
zak nemzetkdzi és hazai érdekképvisel6k, dontéshozdok, ma
mar elsGsorban a 2011-es ugynevezett Euro-terv részletei
alapjan. Az EU tamogatja a 2008-2011 k6z6tt indulé népe-
gészségugyi programokat, amelyek része a ritka betegsé-
gekre vonatkozé Nemzeti Tervek kidolgozasa. A Ritka Be-
tegségekkel El6k Eurdpai Szervezete (az 1997-ben alapitott
erny@8szervezet, az EURORDIS) 350 feletti szervezetet t6-
morit, ezek 39 orszagban ezernél t6bb kor betegeit képvise-
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lik. (Kiadvanyuk: ,Nyilatkozat a ritka betegségek Szakértéi
Kézpontjainak és Eurdpai Referencia Haldzatainak altala-
nos alapelveirl” cimen jelent meg.) Hazank képviselGje is
alairta az Eurépai Egészséglgyi Miniszterek Tanacsan elfo-
gadottakat, s ennek megfelel6en 2013 végeig létre kell hoz-
nunk a Ritka Betegségekkel kapcsolatos Nemzeti Tervet. A
dontéshozdok, az orvosi egyetemek kildottei, az érintett
szakmak (egészség-, szocidlis-, oktatasligy) képviseldi, a
gyogyszeripar és a betegszervezetek delegaltjai kbzdsen
keresik a megoldast e terilet gondjaira. Az EU finansziroz-
ta Euro-plan munkaba bekapcsoldodott a RIROSZ is. Részt
kivannak venni a Nemzeti Stratégia kidolgozasaban, szem
el6tt tartva a projekt ajanlasaban megfogalmazott — beteg-
kdzpontu szemléletet tikr6z6 — kdvetelményrendszert. A
projekt soran megismert nemzetkdzi tapasztalatok, eszko-
z6k, megoldasmaodok, rendszerépitési modszerek jol alkal-
mazhatdk a teljes egészségligy tovabb mar nem halogatha-
t6 atalakitasa, racionalizalasa soran, mondta a tarca vezet6-
jére hivatkozva Pogany Gabor. Ugy véli, a sikeres tervezést
segitheti, lenduletet adhat a ,ritkak” tgyének, ha a hazai
egészséglgyi dontéshozdk valdban ugy latjak, az e terile-
ten szlikséges valtoztatasok megtervezése akar modellként
és egyféle probaterepként is szolgalhat a teljes egészségu-
gyi atalakitashoz.

TEENDOK A BETEGEK KEPVISELETEBEN

Valtozasra van szikség, szdgezik le tehat az Eurdpai
Unié déntéshozoi. Mig az elmdult évtizedekben a fejlett vilag
nagyobb részén folyamatosan javult az egészségi allapot (at-
lagos) szintje, a tudomanyos kutatas sok fontos eredményt
hozott, az orvosi technolégiak terén nagy (néhol hatalmas)
haladas tortént, az egyes orszagok kodzétt, illetve adott orsza-
gokon belll, egyes régiok kdzott az egészségligyi szolgalta-
tasokban mutatkozo kuldnbségek tovabb mélyiltek. Féleg az
elesetteknél, a tarsadalom leginkdbb veszélyeztetett cso-
portjainal mutatkoznak a negativ tendenciak.

A betegszervezetek magukra vallalhatjadk annak a fela-
datnak egy jelent6s részét, hogy az érintettek tudjanak az
allapotuk javitdsaban szerepet jatszé gyogyszerekrdl. Ab-
ban meg lobbizhatnak is, hogy ezekhez kdnnyebben lehes-
sen hozzajutni, és bdviljon azok kore, akik élhetnek az
egyedi méltanyossagi kérelemmel. Egyszéval, a RIROSZ
vezetGje ugy latja, mindenképp be kell ket vonni a rajuk vo-
natkozé dontések meghozatalaba. Megnyugtatonak talalja,
hogy ugy latszik, mara k6zmegegyezés alakult ki abban a
kérdésben, hogy a ritka betegségben szenvedének — a téb-
bi biztositotthoz hasonléan — azonos joga van a min&ségi
betegellatasra, s az magaban foglalja a korai és megfelel6
diagnoézis szolgaltatasat, tovabba a korszerl egészségugyi
és a szocidlis ellatast. Emellé annak lehetéségét is biztosi-
tani kell, hangoztatja, hogy a ritka beteg is igénybe tudja
venni a sajatos nevelési igényliek szamara nyujtott szolgal-
tatasokat, tamogatasokat és kedvezményeket.

A ritka betegségek teriletén felvazolandé nemzeti terv
egyebek mellett megfogalmazna a csaladorvosok altal

megismerhet6 ,definidlt betegutakat”, amelyek végén
megtalalhatok volnanak a sajatos szakértelemmel rendel-
kez6 orvosok. Magyarorszagon is megvannak ugyan a
megfelel§ szakemberek, magyarazza a Ritka és Veleszi-
letett Rendellenességgel El6k Orszagos Szévetségének
elndke, am ugy véli, az, hogy eljutnak-e hozzajuk a bete-
gek, nos, az mar sok esetben teljességgel esetleges. ,A rit-
ka betegségek rendszerébdl tehat ki kell kiiszobdlni a vé-
letlenszerliséget és a kaoszt” — fogalmazta meg nagyon
keményen egyik legutébbi nyilatkozataban Uzenetét dr.
Pogany Gabor.

REGI-UJ ELVARASOK

A fentiekre vald tekintettel, a ritka betegségek ellatasa-
nak Ugyével foglalkozé szervezetek a 2011-ben elérendd
legfébb célként azt az elvarast fogalmazzak meg, hogy a
LNtkak” jussanak hozza a gyakoribb betegségek érintettjei-
vel azonos joggal a ritka kérok gydgyitasara kifejlesztett
ugynevezett arva gyogyszerekhez és kezelésekhez. (Az ,ar-
va gyogyszer” szakmai kifejezést értsik ugy, mint ami az al-
talanos érdeklédés perifériajara, vagy azon kivilre szorult, a
kutatok altal is olykor figyelmen kivil hagyott, elhanyagolt,
azaz ,arva’ egészségiigyi terilletekre utal. Erdemes ide
idézni talan az Emberi Jogok Eurdpai Nyilatkozata 35. cik-
kelyét, miszerint ,Mindenkinek joga van a megel6z6 egész-
ségugyi ellatas igénybe vételéhez, joga van tovabba — a
nemzeti jogszabalyokban és gyakorlatban rogzitett feltéte-
lek mellett — az orvosi kezeléshez.”)

A ritka betegséggel él6k ellatasa mara népegészséglgyi
prioritas lett az EU-ban. Ez tikr6zédik a tagallamok korma-
nyai szamara iranyelvet jelent6 Eurdépai Tanacs Ajanlasa-
ban is.

PROBALKOZAS A VILAG TULSO FELEN

A ritka betegségek kezelési lehet6ségeit kutatjak, és a
kapcsolodd gydgyszerkisérleteket ellenérzik majd abban a
kilénleges igényeknek megfelel6 amerikai intézetben,
amelynek kialakitasarol az elmult években dontétt az Egye-
stlt Allamok kongresszusa. Ot éven at nydijtott, évi 24 millié
dollar (4,8 milliard forint) allami tamogatassal kezdte miiké-
dését a ,Gyogymod a ritka és elhanyagolt betegségekre”
nevl program az amerikai Nemzeti Egészségugyi Intézet-
ben. A programban végzik el az Uj gyégyszerek fejlesztésé-
nek utols¢ fazisat jelentd koltséges és veszélyes klinikai pro-
bakat, melyek gyakran eredménytelenil végzédnek. A NIH
bejelentése szerint az intézet nyilvanossagra hozza majd
mind a sikereket, mind a kudarcokat, ezzel kivanjak segite-
ni a masutt zajlé kutatasokat. A 300 millids lélekszamu USA-
ban a 200 ezernél kevesebb embert érint6 kér szamit ritka
betegségnek. A NIH adatbazisaban 6800 féle ilyen allapotot
tartanak nyilvan. Kézuluk minddssze 200 koruli azok szama,
melyeknek van kezelési maddja.

Az amerikai Nemzeti Human Genom kutatointézet igaz-
gatdja szerint egyel6re még nem tudjak pontosan, a prog-
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ramba mely betegségek kerlinek, a hatéanyagprébakat
amugy is sokféle aggaly kiséri, a gyogyszercégek is tarta-
nak az ilyen fejlesztésekre altalaban jellemzé sikertelensé-
gektdl. A NIH becslése szerint a potencidlis gyogyszerek
akar 90 szazaléka is kudarcot szokott vallani a végsé klini-
kai prébak soran, amikor csak néhany tucat érintett paciens
kézul szarmazo Onkénteseken vizsgaljak a hatasokat és a
mellékhatasokat.

A ritka betegségek érintettjeinek gondjaira tehat nem ki-
nalkozik egyhamar megoldas, még hatalmas szellemi,
anyagi er6k rendszerbe allitasaval sem. Marad azonban a
remény, hogy a genetika tudomanya egyszer majd feltar ma
még nem ismert magyarazatokat. S addig is tamaszkodni le-
het a szakszer( ellatasra, az empatikus csaladtagokra, gon-
dozdkra, érdekvédd szervezetekre, a tarsadalmi kézeg egy-
re ndbvekvé megértésére, elfogadasara.

Fazekas Erzsébet

A RIROSZ jelenlegi tagszervezetei: CML és GIST Betegek Egyesiilete, Cri Du Chat Barati Tarsasag, Csupa-szivek Tarsa-
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Orszagos Média Palyazat
Kedves Ujségirék, Tévés és Radiés Szerkeszt6k!
A Liga az agyi érbetegségek ellen, a Magyar Kardioldgusok Tarsasaga, a Magyar Stroke Tarsasag,
a Magyar Thrombosis és Haemostasis Tarsasag és a MUOSZ Egészségiigyi és Szocidlpolitikai Szakosztalya
»Egyiitt a stroke ellen, akcié a stroke megel6zéséért”
megnevezeéssel palyazatot hirdet hazank valamennyi Ujsagirdja, szerkesztSje szamara.

A stroke jelent6s népegészségulgyi probléma, dnmagaban a harmadik leggyakoribb haldlok az iparosodott orszagokban.
Emellett a hosszu tavu rokkantsag egyik f6 oka, évente 6tmillié embert tesz tartdsan rokkantta a vilagon. A pitvarfibrillacié
a leggyakoribb tartds szivritmuszavar, a stroke egyik legjelentésebb, kezelhetd kockazati tényezdje. A pitvarfibrillalé bete-
geknél a stroke kockazata 6tszér magasabb, mint az atlagnépességben, raadasul a pitvarfibrillaciéhoz tarsulo stroke su-
lyosabb, jelentésebb rokkantsagot okoz. Siirgds intézkedések sziikségesek a stroke dramaian névekvé klinikai, gazdasa-
gi és tarsadalmi terheinek, illetve az egyénre, a gondozodkra és a csaladokra gyakorolt negativ hatasainak megoldasara.
Ennek elsé lépése lehet a pitvarfibrillacidban szenvedd betegekkel valé kiemelt foglalkozas. Olyan palyamiveket (riporto-
kat, interjukat, hiradasokat) varunk, amelyek a stroke jelentés népegészségligyi problémajara, valamint a pitvarfibrillalo be-
tegek 6tszdrésen fokozott stroke kockazatara hivja fel a tarsadalom figyelmét. Az elérhetd olvasok, hallgatdk, nézék sza-
matdl figgetlenll egyarant varjuk helyi, megyei és az orszagos napi-, heti, és havilapokban megjelené irasokat, online tar-
talmakat, radids vagy televizios interjukat. Palyazni a stroke megel6zésével kapcsolatban a 2011. majus 4. és 2011. szep-

tember 10. kdz6tt megjelend alkotasokkal lehet.

A palyazatnak az irott és az online megjelenés esetében legalabb 2500 karakter terjedelmiinek kell lennie, felsé hatar
nincs. A televizios és radiés miisorok hossza pedig legalabb 10, de legfelijebb 45 perc lehet. A palyazat jeligés. A palya-

zatokat orvosi-Ujsagiréi szakmai bizottsag értékeli.

A mifajok és a médiumok esélyegyenléségének jegyében a dijazottak kdzott a zslri nem allit fel sorrendet: harman ré-
szeslilnek 200-200.000 forint dijazasban. A kiirék fenntartjak a jogot kiléndij adomanyozasara. A dij 6sszege brutto érték.
Nyilvanos eredményhirdetés: 2011. szeptemberében, a Sziviink Napjan lesz.

Arra kérjuk a szerzbket, hogy palyamunkajukat jeligével ellatva nyujtsak be. Mivel minden palyazot irasban is értesitlnk,
kérjuk, hogy nevét, cimét és telefonszamat egy jeligével ellatott kiilén boritékban adja meg.

A palyam(vek postai uton (CD-én, DVD-n) t6rténd feladasi hatarideje,az online elkildési hatarids: 2011. szeptember 15.
Postacim: 1036 Budapest, Lajos utca 93-99. ,F” épllet » E-mail: info @ daylightmedia.hu

A boritékra irjak ra: ,Egyutt a stroke ellen, akcié a stroke megel6zéséért”

Azért fordulunk Onékhéz, hogy minél szélesebb kérben tudjuk a nyilvdnossag tudtara hozni mindezt. Szamitunk e tar-
sadalmi célu dsszefogasban az Onék folyamatos tamogataséra és objektiv tajékoztatasara.

A palyazatot a Bayer Hungaria Kft. tdmogatasa tette lehetéve.
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