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Az eu ró pai né pes ség ben mint egy 30 mil li ó an él nek
nap ja ink ban va la mi lyen „rit ka” kór, az az olyan be teg ség
érin tett je ként, amely két e zer em ber kö zül egy nél – szak -
em be rek úgy is utal nak az ará nyok ra: tíz e zer bôl leg fel -
jebb öt nél – ala kul ki. E be teg sé ge ket sú lyos el vál to zá -
sok, gyak ran nagy fáj dal mak kí sé rik. Sok eset ben kró ni -
kus le é pü lés sel, majd ko rai ha lál lal jár nak. Ál ta lá nos jel -
lem zô jük, hogy rend kí vül bo nyo lult, sok tü ne tû, össze -
tett ál la po tok. Né hány ilyen be teg ség ben, így pél dá ul –
a tel jes ség igé nye nél kül – a Gaucher vagy a Fabry be -
teg ség ben, a hemofília vagy az akromegália ese tén lé te -
zik oki ke ze lés, ilyen kor az idô ben el kez dett te rá pia se -
gít sé gé vel, ezek a be te gek egész sé ges tár sa i ké val
egyen ér té kû éle tet él het nek. Több sé gük nek azon ban
ma sincs is mert gyógy mód ja. A mint egy 6-8 ezer kü lön -
bö zô rit ka be teg ség ál do za ta i nak há rom ne gye de gyer -
mek ko rú.

A je len leg is mert sok fé le, a szó szo ros ér tel mé ben ezer -
ar cú „rit ka” mel lé eset leg to váb bi ak is fel so ra koz hat nak a jö -
vô ben, s nyil ván va ló an azok ter hét sem csak az érin tett
egyé nek – ha zánk ban mint egy 800 ez ren – és hoz zá tar to -
zó ik, ha nem az egész tár sa da lom vi se li. En nek tu da tá ban a
la i kus szá má ra is ért he tô vé vá lik a prob lé ma nagy sá ga, az
idô be ni (mi e lôb bi) fel is me rés, és a meg fe le lô ke ze lés, to -
váb bá a ge ne ti kai, va la mint a gyógy szer i pa ri ku ta tás fej lô dé -
sé nek, az in no vá ció elô se gí té sé nek, tá mo ga tá sá nak fon tos -
sá ga. Ugyanilyen fon tos az eze ket alá tá masz tó fi nan szí ro -
zá si for rá sok meg ta lá lá sa. 

A kü lön le ges, szo kat lan – az ál ta lá nos el lá tás ban dol go -
zók, így a há zi or vo sok több sé ge szá má ra is – gyak ran is me -
ret len, még so sem lá tott tü net-e gyüt tes oly kor, ép pen a rit -
ka sá ga mi att, az érin tett és csa lád ja szá má ra vég ze tes kö -
vet kez mé nyek kel jár. Az ál ta lá nos in for má ci ó hi ány (ke mé -
nyeb ben fo gal maz va: a tu dat lan ság, jó hi sze mû en: a ta pasz -
ta lat lan ság, az egye te mi kép zés hi á nyos sá gai) nyo mán
ezek a be te gek igen gyak ran di ag nó zis és – még ha lé tez ne
is te rá pia – ke ze lés nél kül ma rad nak. Iro dal mi ada tok szól -
nak olyan ext rém hely ze tek rôl, ami kor év ti ze dek, ki rí vó eset -
ben 35 év után szü le tett meg a pon tos kór is me. A „rit kák” ér -
de ké ben rit káb ban in dul ku ta tás, ezért sok szor szin te min -
den re mény nél kül küsz köd nek, s küz de nek, amíg le het, a
be teg ség gel – a ma guk mód ján. Egé szen a leg u tób bi idô kig,
fô ként ez jel le mez te hely ze tü ket. Nap ja ink ban azon ban, úgy
lát szik, vál to zás áll hat be. 

Az eu ró pai la kos ság 6-8%-ának ügyé rôl lé vén szó, az Eu -
ró pai Unió cse lek vé si prog ram já ban, a rit ka be teg sé gek prob -
lé má it – a töb bi nép e gész ség ü gyi té ma szint jé re emel ve –,
azok kal azo nos sú lyú, nagy sá gú be teg ség te her nek ne vez ték
a dön tés ho zók. En nek meg fe le lô en szor gal maz zák, hogy
épül je nek nem ze ti re fe ren ci a köz pon tok, majd azok össze kap -
cso lá sá val mi e lôbb nem zet kö zi há ló zat szer ve zôd hes sen.

Ha zánk ban pél da sze rû fel buz du lás sal hoz zá is lát tak az egy-
egy szak ér tô kö rül spon tán mó don ki a la kult és a tu da to san,
szer ve zet ten ki a la kí tott el lá tóhe lyek or szá gos szám ba vé te lé -
hez. Ami pe dig a ku ta tást il le ti, itt hon is meg nyug ta tó hír, hogy
újab ban nagy fi gyel met, je len tôs anya gi erô ket for dí ta nak a
ge ne ti kai hát tér fel tér ké pe zé sé re, hi szen ma már egy ér tel mû
az or vos-szak ma mel lett sok la i kus szá má ra is, hogy a rit ka
be teg sé gek mint egy 80 szá za lé ka örök le tes. 

A BE TEG KÖ RÉ SZER VE ZÔ DÔ 
EGÉSZ SÉG ÜGY IGÉ NYE 

A rit ka be teg sé gek magyarországi szer ve ze te (RIROSZ)
av val a se gí tô szán dék kal (az el nök dr. Po gány Gá bor meg -
fo gal ma zá sa sze rint kül de tés sel) ala kult 5 éve, 2006 má ju -
sá ban, hogy se gít sé get nyújt son, ér dek kép vi se le tet lás son
el, lob biz zon a ku ta tás, az el lá tás fej lesz té sé ért, a re fe ren ci -
a köz pon tok, az egy sé ges adat bá zis, a re gisz ter lét re ho zá sa
ér de ké ben, és emel lett te gye szó vá a szo ci á lis igé nye ket is. 

Az egyé ni ta gok mel lett 30 be teg szer ve zet kap cso ló dott
a mun ká ba és min den al ka lom mal so ka kat moz gat meg
egy-egy te ma ti kus ese mé nyük, mely nek mot tó ja több nyi re
ugyan az: a be teg áll jon az egész ség ügy kö zép pont já ban vi -
lág szer te. A ha zánk ban feb ru ár vé gén ne gye dik al ka lom mal
meg ren de zett Rit ka Be teg sé gek Vi lág nap já nak el sôd le ges
cél ja is az volt, hogy is mé tel ten fel hív ja a tár sa da lom tag jai
mel lett a dön tés ho zók fi gyel mét is a sok fé le kü lö nös kór ra,
a so kak szá má ra is me ret len be teg sé gek okoz ta ter hek re,
va la mint azok nak az egyén és kör nye ze te éle té re gya ko rolt
ha tá sá ra.

A tá mo ga tó szer ve zet re so kan szá mí ta nak, hi szen az
em be ri leg, tár sa dal mi lag sé rü lé keny „rit ka” és csa lád ja kü -
lön ben gyak ran el szi ge te lô dik, prob lé má i val sok szor ma rad
ma gá ra. Az ál ta lá nos hely zet meg é rett a vál to zás ra, vé li a
Williams szind ró más gyer me ket (ma már hu szon é ves lányt)
ne ve lô Po gány Gá bor, és so rol ja a leg jel lem zôbb prob lé má -
kat, így azt, hogy az ese tek több sé gé ben igen ne héz fel is -
mer ni, he lye sen di ag nosz ti zál ni a bajt. Mind en nek sok fé le
oka le het: pél dá ul az is, hogy az or szág leg több tér sé gé ben
hi á nyoz nak az er re a fel a dat ra al kal mas, spe ci á li san kép zett
szak em be rek, vagy nem lé te zik meg fe le lô in téz mény há ló -
zat. Ezért olyan le han go ló ak azok a sta tisz ti kai ada tok, ame -
lyek köz ve tet ten azt mu tat ják, to vább ra is csak el vá rás,
egye sek nek vágy á lom, ami re a fe je zet al cí me utal, ne ve ze -
te sen az, hogy az egész ség ü gyi rend szer, el lá tás a be teg
kö ré szer ve zôd jön.

KÖ ZÉP PONT BAN A BE TEG?

A be te gek ne gye dé nél – a ko rai je lek tôl a di ag nó zi sig –
5-30 év te lik el. Az érin tet tek mint egy 40 szá za lé ká nál pe dig

A „rit ka ság” és en nek – rit ka – nagy ára
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a fel ál lí tott di ag nó zis hely te len. Így te hát az e kör be tar to -
zók nak ja va solt, ná luk meg in dí tott ke ze lés al kal mat lan, ha -
tás ta lan volt, sôt va ló já ban az il le tô szer ve ze tét, pszi ché jét
tel jes ség gel in do ko lat lan ter he lés nek tet ték ki. Egy nem zet -
kö zi fel mé rés rész le te it néz ve: 16 szá za lé kuk nál se bé szi,
33%-nál egyéb or vo si be a vat ko zás tör tént fe les le ge sen, ti -
ze dük nél an nak mi nô sí tik utó lag a szak em be rek a pszi cho -
ló gi ai ke ze lést. Ér de mes meg je gyez ni, hogy te rá pi ás ada tok
bi zony sá ga sze rint, ha si ke rül pon to san meg ha tá roz ni a
prob lé mát, né mely érin tett ál la po ta ja vul hat, a rend sze res
te rá pia se gít sé gé vel pe dig egye sek akár tü net men tes sé is
te he tôk. Eköz ben vi szont, az em lí tett fel mé rés sze rint, mint
utal tunk rá, akár év ti ze de ket kell vár ni a he lyes di ag nó zis
fel ál lí tá sá ra. 

Meg ol dást a szak ér tôi köz pon tok meg szer ve zé se hoz -
hat, hang zik el min den szak mai tá jé koz ta tón. A nyi lat ko zók
fel te vé se az, hogy a hoz zá ér tô or vos nem kül di el a fur csa
kül se jû, szo kat lan tü ne tek kel je lent ke zôt, mint ahogy ez a
na pi gya kor lat ban ma sok érin tet tel meg e sik. A be te gek kö -
zül so kan a sú lyos egész ség ü gyi, szo ci á lis gond ja ik mel lett
még a ren del ke zés re ál ló na gyon ke vés re ha bi li tá ci ós prog -
ram ba sem tud nak be kap cso lód ni. Nem túl zás ar ra hi vat -
koz ni te hát, hogy a cél sze rû en fel é pí tett gon do zá si in téz -
mény rend szer ha zai szol gá lat ba ál lí tá sa már nem vá rat hat
ma gá ra. Je len hely zet ben vi szont, az Eu ró pai Unió te rü le té -
rôl be gyûj tött ada tok (22 or szág ból, 135 be teg szer ve zet
köz ve tí té sé vel 6 ezer vá lasz ér ke zett) alap ján mond ha tó,
még ott tar tunk, hogy a be te gek ne gye dé nek más ré gi ó ba,
2 szá za lé ká nak ide gen or szág ba kell utaz nia az el lá tá sért. A
fel mé rés sze rint 33%-nyi érin tett a kér dô í ven azt val lot ta,
rosszak vol tak, mint fo gal maz tak, a „meg mon dá si” kö rül mé -
nyek, 12,5% pe dig egye ne sen el fo gad ha tat lan nak tart ja azt
a mó dot, aho gyan a „ver dik tet” kö zöl ve, szem be sí tet ték be -
teg sé gé vel. A pá ci en sek ne gye dé nek ugyan ak kor nem ma -
gya ráz ták el a kór ge ne ti kai ter mé sze tét, min den má so dik
érin tett nél el ma radt a ge ne ti kus sal va ló kon zul tá ció. 

In for má ci ók a be teg ség do bo zá ból
Szak em be rek szá má ra ér de kes le het meg néz ni, mely

„rit kák” je len nek meg a leg na gyobb szám ban a kér dô í ve ken
(http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/rare_10_en
.htm) – és azt mér le gel ni, mind ez mit tük röz: eset leg jobb fi -
zi ka i-men tá lis ál la po tuk ra, vagy csa lád tag ja ik ak ti vi tá sá ra
utal-e? Azok van nak-e töb ben, akik ve szik a fá rad sá got és
vá la szol nak a kér dé sek re?

Azt sem ál lít hat juk biz to san, hogy a 408 magyarországi
vá lasz meg fe le lô en rep re zen tál ja-e a va ló sá gos ha zai elô -
for du lá si ará nyo kat. Tény, 6 rit ka be teg ség (cisz tás fib ró zis,
epidermolisis bullosa, myasthenia, Prader-Willi szind ró ma,
sclerosis tuberosa, Williams szind ró ma) kép vi se le té ben ér -
kez tek itt hon ról a vá la szok. Ezek fôbb meg ál la pí tá sa it az
aláb bi ak ban le het össze fog lal ni:

A rit kák ta pasz ta la tai sze rint az egész ség ü gyi el lá tóhe -
lye ken, az ese tek 18%-ában, úgy mond hat ni „ál ta lá nos ság -
ban”, ta lán ta nács ta lan ság ból uta sít ják el a be te gek ke ze -
lés be vé te lét. Mint egy 6 szá za lé kot tesz ki, ami kor a be teg

„szo kat lan sá ga” (fur csa kül se je, vi sel ke dé se, kom mu ni ká ci -
ós ne héz sé gei) mi att és 14%-ot, ha a kór komp lexi tá sa (az
at tól va ló vissza ri a dás) mi att.  Az ada to kat fel dol go zók eb bôl
azt a kö vet kez te tést von ják le, hogy min den kép pen olyan
mul ti disz cip li ná ris, ho lisz ti kus meg kö ze lí té si mód szer re és
ko or di nált ke ze lé sek re van szük ség, ame lyek ke re té ben a
szo ci á lis szol gál ta tá sok is el ér he tô ek. Csak így le het ugyan -
is ered ményt el ér ni. A je len hely zet ben vi szont so kan még
az alap ve tô egész ség ü gyi és szo ci á lis el lá tá sok hoz is ne he -
zen fér nek hoz zá.

A vá la szo kat össze gyûj tô 22 EU tag or szág so rá ban leg -
rosszabb a ma gyar hely zet ab ban a te kin tet ben, hogy men-
nyi idô te lik el a prob lé ma ész le lé sé tôl az el sô vi zi tig (4,9 hó -
nap). Ha zánk ban emel lett igen hosszú a kór ház ban töl tött
idô (át la go san 20 nap, il let ve az is ki de rült, a vizs gált idô sza -
kot meg e lô zô 2 év ben, ná lunk min den má so dik be te get kel -
lett kór há zi ke ze lés re be u tal ni). A tag ál la mok so rá ban leg ke -
vés bé Ma gyar or szá gon ér he tôk el a szo ci á lis el lá tá sok. Az
ese tek 26%-ában ne héz vagy le he tet len volt el lá tás hoz,
szol gál ta tás hoz jut ni (6%-ban a ki dol go zott be teg u tak hi á -
nya mi att). Ev vel kap cso la to san ná lunk a leg a la cso nyabb az
elé ge dett ség (ma gya rán: a be te gek 52%-a elé ge det len). 

A be kez dés vé gén pe dig áll jon még egy kü lö nö sen fon -
tos prob lé ma – ha zánk ban, akár a vi lág töb bi or szá gá ban, a
rit ka kórok több sé gé nek az egész ség ü gyi rend szer ben
nincs BNO kód ja (BNO: a Be teg sé gek Nem zet kö zi Osz tá -
lyo zá sa). Így az tán nem az a „meg le pô”, hogy az érin tet tek
ne he zeb ben jut nak meg fe le lô ke ze lés hez, csa lád juk pe dig
szo ci á lis el lá tás hoz, ha nem va ló já ban az vol na a „cso da”,
ha ez nem így vol na...

Az elôbb em lí tet tek re te kin tet tel is te hát, nagy szük ség
len ne a RIROSZ ál tal ter ve zett – Kö zép-E u ró pá ban má sutt
sem lé te zô – köz pont, a Rit ka Be teg sé gek Or szá gos, Ha bi -
li tá ci ós, Fej lesz tô és Szol gál ta tó Cent ru má nak fel ál lí tá sá ra. 

AZ IDEI EURO-TERV ÉS A RIT KÁK

A „rit ka” gye rek gon do zá sa, ál ta lá nos ság ban mond ha tó -
an, tel jes em bert kí ván – ám a szü lôk, gon do zók és per sze
ma guk az érin tet tek hely ze tét még az is ne he zí ti, hogy a rit -
ka kórok több sé ge sok szor va la mi lyen fo gya té kos ság gal is
együtt jár. Szo ro sabb együtt mû kö dés re van te hát szük ség
az egész ség ü gyi és a szo ci á lis el lá tás te rén, cél zot tan kell
fej lesz te ni az or vo sok, az ápo ló sze mély zet to vább kép zé sét.
De ar ra is szük ség van, hogy job ban be von ják a be teg szer -
ve ze te ket a te rü le tet érin tô dön té sek ki mun ká lá sá ba, és ér -
dem ben tá jé koz tas sák a köz vé le ményt er rôl a so kak szá má -
ra is me ret len nép e gész ség ü gyi prob lé má ról – hang sú lyoz -
zák nem zet kö zi és ha zai ér dek kép vi se lôk, dön tés ho zók, ma
már el sô sor ban a 2011-es úgy ne ve zett Euro-terv rész le tei
alap ján. Az EU tá mo gat ja a 2008-2011 kö zött in du ló nép e -
gész ség ü gyi prog ra mo kat, ame lyek ré sze a rit ka be teg sé -
gek re vo nat ko zó Nem ze ti Ter vek ki dol go zá sa. A Rit ka Be -
teg sé gek kel Élôk Eu ró pai Szer ve ze te (az 1997-ben ala pí tott
er nyô szer ve zet, az EURORDIS) 350 fe let ti szer ve ze tet tö -
mö rít, ezek 39 or szág ban ezer nél több kór be te ge it kép vi se -
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lik. (Ki ad vá nyuk: „Nyi lat ko zat a rit ka be teg sé gek Szak ér tôi
Köz pont ja i nak és Eu ró pai Re fe ren cia Há ló za ta i nak ál ta lá -
nos alap el ve i rôl” cí men je lent meg.) Ha zánk kép vi se lô je is
alá ír ta az Eu ró pai Egész ség ü gyi Mi nisz te rek Ta ná csán el fo -
ga dot ta kat, s en nek meg fe le lô en 2013 vé gé ig lét re kell hoz -
nunk a Rit ka Be teg sé gek kel kap cso la tos Nem ze ti Ter vet. A
dön tés ho zók, az or vo si egye te mek kül döt tei, az érin tett
szak mák (egész ség-, szo ci á lis-, ok ta tás ügy) kép vi se lôi, a
gyógy szer i par és a be teg szer ve ze tek de le gált jai kö zö sen
ke re sik a meg ol dást e te rü let gond ja i ra. Az EU fi nan szí roz -
ta Euro-plan mun ká ba be kap cso ló dott a RIROSZ is. Részt
kí ván nak ven ni a Nem ze ti Stra té gia ki dol go zá sá ban, szem
elôtt tart va a pro jekt aján lá sá ban meg fo gal ma zott – be teg -
köz pon tú szem lé le tet tük rö zô – kö ve tel mény rend szert. A
pro jekt so rán meg is mert nem zet kö zi ta pasz ta la tok, esz kö -
zök, meg ol dás mó dok, rend szer é pí té si mód sze rek jól al kal -
maz ha tók a tel jes egész ség ügy to vább már nem ha lo gat ha -
tó át a la kí tá sa, ra ci o na li zá lá sa so rán, mond ta a tár ca ve ze tô -
jé re hi vat koz va Po gány Gá bor. Úgy vé li, a si ke res ter ve zést
se gít he ti, len dü le tet ad hat a „rit kák” ügyé nek, ha a ha zai
egész ség ü gyi dön tés ho zók va ló ban úgy lát ják, az e te rü le -
ten szük sé ges vál toz ta tá sok meg ter ve zé se akár mo dell ként
és egy fé le pró ba te rep ként is szol gál hat a tel jes egész ség ü -
gyi át a la kí tás hoz.

TE EN DÔK A BE TE GEK KÉP VI SE LE TÉ BEN

Vál to zás ra van szük ség, szö ge zik le te hát az Eu ró pai
Unió dön tés ho zói. Míg az el múlt év ti ze dek ben a fej lett vi lág
na gyobb ré szén fo lya ma to san ja vult az egész sé gi ál la pot (át -
la gos) szint je, a tu do má nyos ku ta tás sok fon tos ered ményt
ho zott, az or vo si tech no ló gi ák te rén nagy (né hol ha tal mas)
ha la dás tör tént, az egyes or szá gok kö zött, il let ve adott or szá -
go kon be lül, egyes ré gi ók kö zött az egész ség ü gyi szol gál ta -
tá sok ban mu tat ko zó kü lönb sé gek to vább mé lyül tek. Fô leg az
el e set tek nél, a tár sa da lom leg in kább ve szé lyez te tett cso -
port ja i nál mu tat koz nak a ne ga tív ten den ci ák.

A be teg szer ve ze tek ma guk ra vál lal hat ják an nak a fel a -
dat nak egy je len tôs ré szét, hogy az érin tet tek tud ja nak az
ál la po tuk ja ví tá sá ban sze re pet ját szó gyógy sze rek rôl. Ab -
ban meg lob biz hat nak is, hogy ezek hez könnyeb ben le hes -
sen hoz zá jut ni, és bô vül jön azok kö re, akik él het nek az
egye di mél tá nyos sá gi ké re lem mel. Egy szó val, a RIROSZ
ve ze tô je úgy lát ja, min den képp be kell ôket von ni a rá juk vo -
nat ko zó dön té sek meg ho za ta lá ba. Meg nyug ta tó nak ta lál ja,
hogy úgy lát szik, má ra köz meg e gye zés ala kult ki ab ban a
kér dés ben, hogy a rit ka be teg ség ben szen ve dô nek – a töb -
bi biz to sí tott hoz ha son ló an – azo nos jo ga van a mi nô sé gi
be teg el lá tás ra, s az ma gá ban fog lal ja a ko rai és meg fe le lô
di ag nó zis szol gál ta tá sát, to váb bá a kor sze rû egész ség ü gyi
és a szo ci á lis el lá tást. Emellé an nak le he tô sé gét is biz to sí -
ta ni kell, han goz tat ja, hogy a rit ka be teg is igény be tud ja
ven ni a sa já tos ne ve lé si igé nyû ek szá má ra nyúj tott szol gál -
ta tá so kat, tá mo ga tá so kat és ked vez mé nye ket.

A rit ka be teg sé gek te rü le tén fel vá zo lan dó nem ze ti terv
egye bek mel lett meg fo gal maz ná a csa lád or vo sok ál tal

meg is mer he tô „de fi ni ált be teg u ta kat”, ame lyek vé gén
meg ta lál ha tók vol ná nak a sa já tos szak ér te lem mel ren del -
ke zô or vo sok. Ma gyar or szá gon is meg van nak ugyan a
meg fe le lô szak em be rek, ma gya ráz za a Rit ka és Ve le szü -
le tett Rend el le nes ség gel Élôk Or szá gos Szö vet sé gé nek
el nö ke, ám úgy vé li, az, hogy el jut nak-e hoz zá juk a be te -
gek, nos, az már sok eset ben tel jes ség gel eset le ges. „A rit -
ka be teg sé gek rend sze ré bôl te hát ki kell kü szö böl ni a vé -
let len sze rû sé get és a ká oszt” – fo gal maz ta meg na gyon
ke mé nyen egyik leg u tób bi nyi lat ko za tá ban üze ne tét dr.
Po gány Gá bor.

RÉ GI-ÚJ EL VÁ RÁ SOK

A fen ti ek re va ló te kin tet tel, a rit ka be teg sé gek el lá tá sá -
nak ügyé vel fog lal ko zó szer ve ze tek a 2011-ben el é ren dô
leg fôbb cél ként azt az el vá rást fo gal maz zák meg, hogy a
„rit kák” jus sa nak hoz zá a gya ko ribb be teg sé gek érin tett je i -
vel azo nos jog gal a rit ka kórok gyó gyí tá sá ra ki fej lesz tett
úgy ne ve zett ár va gyógy sze rek hez és ke ze lé sek hez. (Az „ár -
va gyógy szer” szak mai ki fe je zést ért sük úgy, mint ami az ál -
ta lá nos ér dek lô dés pe ri fé ri á já ra, vagy azon kí vül re szo rult, a
ku ta tók ál tal is oly kor fi gyel men kí vül ha gyott, el ha nya golt,
az az „ár va” egész ség ü gyi te rü le tek re utal. Ér de mes ide
idéz ni ta lán az Em be ri Jo gok Eu ró pai Nyi lat ko za ta 35. cik -
ke lyét, mi sze rint „Min den ki nek jo ga van a meg e lô zô egész -
ség ü gyi el lá tás igény be vé te lé hez, jo ga van to váb bá – a
nem ze ti jog sza bá lyok ban és gya kor lat ban rög zí tett fel té te -
lek mel lett – az or vo si ke ze lés hez.”) 

A rit ka be teg ség gel élôk el lá tá sa má ra nép e gész ség ü gyi
pri o ri tás lett az EU-ban. Ez tük rö zô dik a tag ál la mok kor má -
nyai szá má ra irány el vet je len tô Eu ró pai Ta nács Aján lá sá -
ban is. 

PRÓ BÁL KO ZÁS A VI LÁG TÚL SÓ FE LÉN 

A rit ka be teg sé gek ke ze lé si le he tô sé ge it ku tat ják, és a
kap cso ló dó gyógy szer kí sér le te ket el len ôr zik majd ab ban a
kü lön le ges igé nyek nek meg fe le lô ame ri kai in té zet ben,
amely nek ki a la kí tá sá ról az el múlt évek ben dön tött az Egye -
sült Ál la mok kong resszu sa. Öt éven át nyúj tott, évi 24 mil lió
dol lár (4,8 mil li árd fo rint) ál la mi tá mo ga tás sal kezd te mû kö -
dé sét a „Gyógy mód a rit ka és el ha nya golt be teg sé gek re”
ne vû prog ram az ame ri kai Nem ze ti Egész ség ü gyi In té zet -
ben. A prog ram ban vég zik el az új gyógy sze rek fej lesz té sé -
nek utol só fá zi sát je len tô költ sé ges és ve szé lyes kli ni kai pró -
bá kat, me lyek gyak ran ered mény te le nül vég zôd nek. A NIH
be je len té se sze rint az in té zet nyil vá nos ság ra hoz za majd
mind a si ke re ket, mind a ku dar co kat, ez zel kí ván ják se gí te -
ni a má sutt zaj ló ku ta tá so kat. A 300 mil li ós lé lek szá mú USA-
ban a 200 ezer nél ke ve sebb em bert érin tô kór szá mít rit ka
be teg ség nek. A NIH adat bá zi sá ban 6800 féle ilyen ál la po tot
tar ta nak nyil ván. Kö zü lük mind össze 200 kö rü li azok szá ma,
me lyek nek van ke ze lé si mód ja. 

Az ame ri kai Nem ze ti Hu mán Genom ku ta tó in té zet igaz -
ga tó ja sze rint egy e lô re még nem tud ják pon to san, a prog -
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ram ba mely be teg sé gek ke rül nek, a ha tó a nyag pró bá kat
amúgy is sok fé le ag gály kí sé ri, a gyógy szer cé gek is tar ta -
nak az ilyen fej lesz té sek re ál ta lá ban jel lem zô si ker te len sé -
gek tôl. A NIH becs lé se sze rint a po ten ci á lis gyógy sze rek
akár 90 szá za lé ka is ku dar cot szo kott val la ni a vég sô kli ni -
kai pró bák so rán, ami kor csak né hány tu cat érin tett pá ci ens
kö zül szár ma zó ön kén te se ken vizs gál ják a ha tá so kat és a
mel lék ha tá so kat.

A rit ka be teg sé gek érin tett je i nek gond ja i ra te hát nem kí -
nál ko zik egy ha mar meg ol dás, még ha tal mas szel le mi,
anya gi erôk rend szer be ál lí tá sá val sem. Ma rad azon ban a
re mény, hogy a ge ne ti ka tu do má nya egy szer majd fel tár ma
még nem is mert ma gya rá za to kat. S ad dig is tá masz kod ni le -
het a szak sze rû el lá tás ra, az empatikus csa lád ta gok ra, gon -
do zók ra, ér dek vé dô szer ve ze tek re, a tár sa dal mi kö zeg egy -
re nö vek vô meg ér té sé re, el fo ga dá sá ra.  

Fa ze kas Er zsé bet

A RIROSZ je len le gi tag szer ve ze tei: CML és GIST Be te gek Egye sü le te, Cri Du Chat Ba rá ti Tár sa ság, Csupa-szívek Tár sa -
sá ga, Dá vid Kis em be rek Tár sa sá ga, Epidermolysis Bullosa Ala pít vány (DebRA Ma gyar or szág), Igaz gyöngy Ala pít vány (az
Angelman szind ró má so kért), Klub a Prader-Willi Gye re ke kért, Ma gyar Hemofília Egye sü let, Ma gyar Mukopoliszacharidózis
Tár sa ság, Ma gyar Rett Szind ró ma Ala pít vány, Ma gyar VHL Tár sa ság, Ma gyar Williams Szind ró ma Tár sa ság, Magyarországi
Hemokromatózisos Be te gek Tár sa sá ga, Magyarországi PKU Egye sü let, Mar tin Bell Ala pít vány, MEOSZ-Myasthenia Gravis
Ön se gí tô Be teg cso port, Narkolepszia Klub, Neurofibromatózisos Be te gek és Se gí tô ik Tár sa sá ga, Or szá gos Cisz tás Fib ró zis
Egye sü let, Sclerosis Tuberosa Tár sa ság, Si ket-Va kok Or szá gos Egye sü le te, Wolf-Hirschhorn-szindróma Klub
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Or szá gos Mé dia Pá lyá zat
Ked ves Új ság í rók, Té vés és Rá di ós Szer kesz tôk!

A Li ga az agyi ér be teg sé gek el len, a Ma gyar  Kar di o ló gu sok Tár sa sá ga, a Ma gyar Stroke Tár sa ság,
a Ma gyar Thrombosis és Haemostasis Tár sa ság és a MÚOSZ Egész ség ü gyi és Szo ci ál po li ti kai Szak osz tá lya

„Együtt a stroke el len, ak ció a stroke meg e lô zé sé ért”
meg ne ve zés sel pá lyá za tot hir det ha zánk va la mennyi új ság í ró ja, szer kesz tô je szá má ra.

A stroke je len tôs nép e gész ség ü gyi prob lé ma, ön ma gá ban a har ma dik leg gya ko ribb ha lá lok az ipa ro so dott or szá gok ban.
Emel lett a hosszú tá vú rok kant ság egyik fô oka, éven te öt mil lió em bert tesz tar tó san rok kant tá a vi lá gon. A pitvarfibrilláció
a leg gya ko ribb tar tós szív rit mus za var, a stroke egyik leg je len tô sebb, ke zel he tô koc ká za ti té nye zô je. A pitvarfibrilláló be te -
gek nél a stroke koc ká za ta öt ször ma ga sabb, mint az át lag né pes ség ben, rá a dá sul a pitvarfibrillációhoz tár su ló stroke sú -
lyo sabb, je len tô sebb rok kant sá got okoz. Sür gôs in téz ke dé sek szük sé ge sek a stroke drá ma i an nö vek vô kli ni kai, gaz da sá -
gi és tár sa dal mi ter he i nek, il let ve az egyén re, a gon do zók ra és a csa lá dok ra gya ko rolt ne ga tív ha tá sa i nak meg ol dá sá ra.
En nek el sô lé pé se le het a pitvarfibrillációban szen ve dô be te gek kel va ló ki e melt fog lal ko zás. Olyan pá lya mû ve ket (ri por to -
kat, in ter jú kat, hír a dá so kat) vá runk, ame lyek a stroke je len tôs nép e gész ség ü gyi prob lé má já ra, va la mint a pitvarfibrilláló be -
te gek öt szö rö sen fo ko zott stroke koc ká za tá ra hív ja fel a tár sa da lom fi gyel mét. Az el ér he tô ol va sók, hall ga tók, né zôk szá -
má tól füg get le nül egy a ránt vár juk he lyi, me gyei és az or szá gos na pi-, he ti, és ha vi la pok ban meg je le nô írá so kat, online tar -
tal ma kat, rá di ós vagy te le ví zi ós in ter jú kat. Pá lyáz ni a stroke meg e lô zé sé vel kap cso lat ban a 2011. má jus 4. és 2011. szep -
tem ber 10. kö zött meg je le nô al ko tá sok kal le het.
A pá lyá zat nak az írott és az online meg je le nés ese té ben leg a lább 2500 ka rak ter ter je del mû nek kell len nie, fel sô ha tár
nincs. A te le ví zi ós és rá di ós mû so rok hossza pe dig leg a lább 10, de leg fel jebb 45 perc le het. A pá lyá zat jel i gés. A pá lyá -
za to kat or vo si-új ság í rói szak mai bi zott ság ér té ke li.
A mû fa jok és a mé di u mok esély e gyen lô sé gé nek je gyé ben a dí ja zot tak kö zött a zsû ri nem ál lít fel sor ren det: hár man ré -
sze sül nek 200-200.000 fo rint dí ja zás ban. A ki í rók fenn tart ják a jo got kü lön díj ado má nyo zá sá ra. A díj összege brut tó ér ték.
Nyil vá nos ered mény hir de tés: 2011. szep tem be ré ben, a Szí vünk Nap ján lesz.
Ar ra kér jük a szer zô ket, hogy pá lya mun ká ju kat jel i gé vel el lát va nyújt sák be. Mi vel min den pá lyá zót írás ban is ér te sí tünk,
kér jük, hogy ne vét, cí mét és te le fon szá mát egy jel i gé vel el lá tott kü lön bo rí ték ban ad ja meg. 
A pá lya mû vek pos tai úton (CD-én, DVD-n) tör té nô fel a dá si ha tár i de je,az online el kül dé si ha tár i dô: 2011. szep tem ber 15.
Pos ta cím: 1036 Bu da pest, La jos ut ca 93-99. „F” épü let • E-mail: info@daylightmedia.hu
A bo rí ték ra ír ják rá: „Együtt a stroke el len, ak ció a stroke meg e lô zé sé ért”
Azért for du lunk Önök höz, hogy mi nél szé le sebb kör ben tud juk a nyil vá nos ság tud tá ra hoz ni min dezt. Szá mí tunk e tár -
sa dal mi cé lú össze fo gás ban az Önök fo lya ma tos tá mo ga tá sá ra és ob jek tív tá jé koz ta tá sá ra. 
A pá lyá za tot a Bayer Hun gá ria Kft. tá mo ga tá sa tet te le he tô vé. 


