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Abstract: The Use and Misuse of Social Media. Coping with Rare Diseases in the Online and
Offline Spaces

The paper aims at to presenting the special difficulties of patients from coping with rare diseases.
Comparing the opportunities of accessing each other in the past and present the paper
demonstrates how easy has become to share information to the patients as well as the other
stakeholders in the online space. In contrast with self-help groups organised in the offline space,
online associations have limited opportunity for personal support and there are no means to fence
off manipulation, misinformation, and messages produced by robots.
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A ritka betegségek

Amennyiben a ritka betegségeket szeretnénk ismertetni, figyelembe kell venni a
tényt, hogy nincs egységes definicidjuk az orvostudominyban sem, a betegség meghata-
rozas alapjat populdci6 ardnyos megoszlas adja, mely kontinensenként eltérd.

- Eur6pa: a ritka betegség el6fordulési gyakorisaga kisebb, mint 1:2000 f6hoz vi-
szonyitva (prevalencia <0.11) (EURORDIS)

- Amerikai Egyesiilt Allamok: ritka betegségnek tekintheté az az allapot vagy be-
tegség, amely a teljes népességet tekintve, gyakorisagat illetéen kevesebb, mint
200 000 amerikait érint, valamint a populdcidardnyos megoszlasa 1: 1500.
(Julkowska et. al, 2017)
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A ritka betegségek paradoxonja, hogy egy-egy betegség kevés szamu embert érint,
de 0sszességében a ritka betegségekben szenveddk szima nem alacsony. A EURORDIS
tajékoztatisa szerint Eur6paban ez a szdm eléri a 30 millidt, a ritka betegségek szamat
tobb mint 6000-re teszik, mig a érintettek az eurdpai Ossznépesség 6-8 szazalékat adjak,
ami azt jelenti, hogy a ritka betegség dnmagaban kevés, 6sszességében azonban tekinté-
lyes beteglétszamot érint, magaban foglalva a csalddok, hozzatartozok szocialis érintett-
ségét is. Tekintve, hogy a ritka betegségben szenveddk 50-75 szdzaléka gyermek, 30
szazaléka a betegeknek 5 éves kor eldtt hal meg, tovabbid a betegségek 80 szdzaléka
genetikai eredetii, kiemelt figyelmet igényel a teriilet interdiszciplinaris vonatkozasban
is. Gyogymod sok esetben nincs, mikdzben szamos kisérd betegség veszélyezteti a kro-
nikus 4llapotban 1évd érintettek egészségi allapotat. (RIROSZ)

A ritka betegségek genetikai eredete miatt a betegeknek meg kell tanulniuk beteg-
ségiikkel egyiitt élniiik. Egyes ritka betegségek mar sziiletéskor diagnosztizdlhatdk, de
sok ritka betegségre csak a felndttkorban deriil fény. Ezek soraba tartozik a Huntington-
kor, a Charcot-Marie-Toth betegség, vagy a Kaposi szarkoma Ha egy betegség ritkan
fordul eld, az egyittal azt is jelenti, hogy kevés a megbizhaté informacid, amely az
adott betegség kell6 idében torténd felismerését lehetové teszi. Amennyiben fel is isme-
ri az orvos a betegséget, kevéssé tdjékozott a lehetséges kezelések, gydgyszerek, be-
avatkozasok mddjaiban. Mivel a ritka betegségek zome genetikai eredetil, teljes gyogy-
ulds nem lehetséges. A kezeléseknek arra kell irdnyulnia, hogy a betegek életesélyei
megmaradjanak, a betegség zavard hatdsai mindennapi életiik, munkavégzésiik tereiben
a leheté minimumra csékkenjenek.

A ritka betegségekben szenvedé emberek identitisat nagymértékben befolyasolja a
tudat, hogy az egészséges emberekhez képest 6k nemcsak betegek, hanem a betegek
kozott is kisebbséget alkotnak. Mésok, mint az egészségesek, mert betegek, s masok,
mint a tobbi beteg, mert a betegség, amelyben szenvednek, csak keveseket sujt.
Evoliciés szempontbdl nem meglepd, hogy a ritkasdg figyelemfelkeltd tényezd. Ami
gyakori, abban nincs semmi, ami a figyelmet felkeltené, szemben azzal, ami ritka. A
gyakori eseményekre, a megszokott mintdkba illd figurdkra nem figyelink fel. A
mindennapi megismerés heurisztikija arra indit benniinket, hogy a ritkasag folytin
vératlan torténésekre odafigyeljiik, ami az evolicié homélyaba nyulé miltban a tilélési
stratégia része volt. Ugyancsak evolicids eredetre vethetd vissza a mindennapi
megismerés heurisztikdjnak mésik jellemzdje, mely arra indit benniinket, hogy a fizikai
térben a fajdalom, a kielégiiletlenség lehet8ségére figyelmeztetd ingerekre jobban
odafigyeljiink, mint az 6rom és kielégiilés lehetOségeit kindl6é ingereke. Tarsadalmi
térben ez a tendencia ugy jelenik meg, hogy a negativ, érdekeinket, véagyainkat,
sziikségleteinket, identitisunkat veszélyeztetd ingerekre jobban felfigyeliink, mint
azokra az ingerekre, amelyekben semmi sincs, ami pszicholdgiai €s tdrsadalmi jolétiiket
veszélyeztetni. Hamilton és Gifford 1967-ben végzett kisérletei az mutattak, hogy ha a
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kisérleti személyeknek pozitiv és negativ tulajdonsagokkal azonos ardnyban rendelkezd
két csoport tagjait mutatjak, akik kozott csak annyi volt a kiillonbség, hogy kisérlet
id6tartama alatt egyesek gyakrabban, mig méisok ritkdbban bukkantak fol, akkor a ritkan
felbukkand csoport tagjait negativabban jellemezték, szemben a gyakrabban felbukkand
csoport tagjaival, akiket a kisebbségi csoporthoz képest pozitivabban jellemeztek.

£’

A kisérlet azt mutatta, hogy a ,ritkasdg” és a ,,negativitis” kozott illuzérikus korre-
l4ci6 jon 1étre, ami kognitiv hatranyba hozza a kisebbségi csoportokat. A ritka betegek,
mint arra korabban utaltunk, kétszeresen is hatrdnyban vannak. Egyfel6l az egészsége-
sekhez képest kisebbségben vannak, mert betegek, de a betegek kozott is kisebbségben
van, mert betegségiik ritka. A ritkasag és a betegség egyiitt jarasa idealis terep az illuzé-
rikus korrelaci6 kialakulasédnak, melynek eredményeként a ritka betegeket az egészséges
emberekbdl és a nem ritka betegekbdl 4ll6 tobbség stigmatizalja (Hamilton, Gifford,
1967, Hamilton, 1991)

A kiilsd stigmatizaciot sok ritka betegségben szenvedd ember interiorizélja, amivel
rontja amugy is rossz egészségiigyi €s tarsadalmi helyzetét. A stigmatizicié artalmai
azonban eltorpiilnek a ritka betegségekkel kapcsolatos informacidhiany artalmaihoz
képest. A diagnézis téves vagy késon sziiletik meg, a terapids lehetdségek ismerete hia-
nyos, a betegséghez kapcsolddo, tobbségi eredetli negativ asszociacidk, félelmek miatt a
tarsas timogatas elmarad, vagy nem érvényesiil kelld mértékben. Nem véletlen, hogy az
orvosi szakirodalomban a ritka betegségek jelzéje az ,,arva” (“orphan”), amelyek korébe
tartoznak a fel nem ismert (neglected) betegségek is.

A ritka betegségek az offline térben

Az internet megjelenése el6tt a Foldon él6 emberek kozotti kommunikécié lehetdségeit
(Z.XKarvalics, 2003) a tér jelentds mértékben korlatozta. Az egymastol nagy tavolsdgokkal
elvalasztott emberek kozott az informacidatvitel nem volt lehetetlen, de a kommunikacids
eszk6zokhoz vald hozzaférés igencsak korlatozott, s az informacidétvitel meglehetdsen lassu
és zajos volt. Az id6 milasaval a helyzet javult, de az egymastdl tavol €16 emberek kozott
sz6v6do kozosségi kapesolatok kialakitdsara nem volt méd (Z. Karvalics, 2004).

Kovetkezésképpen, akik az egymas tarsasagat, megértését keresd emberek csak a
térben kozeli emberekhez fordulhattak A téri kozelség azonban tavolrdl sem biztositotta
a pszicholdgiai kozelséget, mely minden harmonikus csoportlét alapja (Pataki, 1980).

A csoportok sajatos valtozatit képezik a nyugati tdrsadalmakban a XXI. szézad
masodik felében 1étrejott dnsegitd csoportok, melyek tagjait valamilyen baj hozta 6ssze.
Baj volt minden, ami kizokkentette a bajjal sujtott ember a mindennapi élet szokasos
kerékvagasabol. Baj volt a testi vagy lelki betegség, a tobbség szempontjabdl
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rendellenesnek szadmitd szexudlis hajlam, szokds, viselkedési minta. Individudlisan
szembenézve a bajjal, a bajjal stjtott személy tigy érezhette, hogy a bajt a sors csakis ra
mérte, igazsagtalanul megkiilonboztetve a tobbségtdl, melynek tagjaihoz képest alappal
vagy alaptalanul dnmagéat hitrdnyosan megkiilonboztetettnek tarthatta.

Az elsé onsegitd csoportot 1935-ben alapitotta egy alkoholizmusatdl éppen szaba-
dulni vagy6 amerikai tizletember, aki {izleti Gton jarva az Ohio 4llambeli Akronban erds
vagyat érzett magaban arra, hogy igyon. Vagyat azonban lekiizdotte, mert talalkozott
egy éppen leszokasban 1év6 masik alkoholistaval, aki lebeszélte arrdl, hogy visszaessen.
Ok ketten alapitottdk meg a Névtelen Alkoholistik mozgalmat, mely id6kozben az
egész nyugati vildgon elterjedt. Ma mar tobb milliés tagsadga van. A névtelen alkoholis-
tdk csoportjai Magyarorszagon jelen vannak, az egyes csoportok tagjai folyamatosan
taladlkoznak, segitve egymast abban, hogy ne essenek vissza.

Az elsé, kifejezetten onsegité csoportok tagjai az Egyesiilt Allamokban olyan sziilék
voltak, akiknek szembe kellett nézni a szdmukra fijdalmas és mar-mar elviselhetetlen
bajjal, hogy gyermekiik sulyosan értelmi fogyatékos. Amikor a sziil8k dsszejottek, s ki-
ki a maga gyermekérdl beszélt, nagyon hamar kideriilt, hogy k6zos hajéban eveznek.
Problémaik hasonléak voltak, s az egyiittlét arra is lehetéséget adott, hogy megosszak
tapasztalataikat arrdl, hogy milyen eszk6zeik és médjaik vannak arra, hogy megkiizdje-
nek a problémakkal. Késdbb mas bajok mentén is 1étrejottek onsegité csoportok, me-
lyek tagjai vagy maguk a bajok 4ltal sdjtott emberek, vagy hozzatartozdik voltak (Katz,
Bender, 1980, Neményi-Csepeli, 1989)

Kézenfekvd lett volna, hogy a ritka betegségekben szenvedd emberek is Onsegitd
csoportokat alakitsanak. A rika el6fordulds azonban sokszor lehetetlenné tette, hogy az
érintettek egymas latd-és halld tavolsdgaba keriiljenek, hiszen az egyes ritka betegsé-
gekben szenvedd emberek a térben szétszortan, egymdstdl tivoli telepiiléseken, régiok-
ban éltek. A magarahagyottsag, elszigeteltség, a felderitetlenség azonban kizarta, hogy
az egyes ritka betegségekben szenveddk megtaldljak egymast, kozosségi kereteket te-
remtsenek, amelyek kozott megvitathattak volna helyzetiiket, megoszthattak volna tuda-
sukat, mely sok esetben versenyzett az orvosok tudasaval, akik tanulmanyaik soran nem
sokat hallottak a ritka betegségekrol, kovetkezésképpen sok esetben sem helyesen diag-
nosztizalni, sem helyesen kezelni nem tudtik ezeket a betegségeket.

A ritka betegségek az online térben

Az internet altal megteremtett 4j kommunikacios architektdra atalakitotta a nyilva-
nossagot, 1étrehozta azt a helyzetet, amely mindenki szdmadra, aki racsatlakozik az egész
Foldet atfogo elektronikus kommunikécios halézatra, lehetdvé teszi, hogy mindenkivel
kapcsolatba keriilhessen, fiiggetleniil att6l, hogy hol él. Megsziint a téri korlat, mely az
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internet megjelenése eldtt korszakban az emberek kozotti kapcsolatok tértdl fiiggetlen
kibontakozisinak jelenetds akadalya volt.

Az tj kommunikacids architektira nemcsak az emberek kozotti kapcsolatok és kom-
munikacié vilagat formalt at gyokeresen, hanem az informdacidk taroldsiban és a tarolt
informacidkhoz val6 hozzaférésben is radikalis fordulatot hozott (Csepeli, Prazsak, 2010).
A folyamatosan létrehozott tartalmak az internetre keriilve mind megmaradnak, kereshe-
tové valva az érdekl6ddk szamara hozzaférhetdvé lesznek, akik a megszerzett informéacio-
kat konnyen és gyorsan tovabbitani tudjak. Az informacidk fel-és letoltése, a letoltott in-
formaciok megosztisa az internetre csatlakozé mobil kommunikacids eszk6zok rohamos
elterjedése kovetkeztében egyre konnyebb és egyre gyakoribb lett (Sziits, 2018).

A ritka betegségekben szenveddk szdméra az dj kommunikacios kdrnyezet azt jelen-
tette, hogy kiléphetnek a szocidlis, kommunikécids és informécids elszigeteltségbdl, s
megkereshetik sorstarsaikat, hozzdjuthatnak a betegségiikkel kapcsolatos 1étfontossagu
informacidkhoz (Eisenbach, 2008).

A ritka betegségekre vonatkozd elsd nagy internetes tudasbazis 1997-ben jott 1étre
Franciaorszagban. A francia egészségtudomanyi és orvosi intézet hozta létre az
Orphanet platformot, melyhez idével orszagok egész sora csatlakozott. Ma mar Eur6pa-
bol és az egész vilagbol 40 orszag vesz részt az Orphanet miikodtetésében.

Az Orphanet folyamatosan gytjti, szlri, javitja a ritka betegségekre vonatkoz6 in-
formaciodkat, melyek birtokaban a ritka betegségekkel rendszeres és kikeriilhetetlen kap-
csolatban 1évé személyek és intézmények (stakeholderek), az orvosok, a
gyogyszergyértok, a rendeld intézetek, korhazak, biztositok, kutatdk, szakirdk, djsag-
irok, segitd aktivistadk kdnnyebben, gyorsabban, és ami a legfébb, hatékonyabban képe-
sek hozzdjarulni ahhoz, hogy a betegek a legmegfelelébb ellatast kapjadk meg. Az
Orphanet a betegek szaméra is biztositja, hogy a betegségiikkel kapcsolatosan napra-
kész, mindségi informacidkhoz jussanak. Az Orphanet egyuttal a sok ezer ritka betegség
nyilvéntartasat lehetdvé tevd kataldgus rendszert is mitkddteti, ami az egyes betegségek
felismerésének, pontos és gyors azonositdsanak feltétele.

A ritka betegségekkel kapcsolatos problémak megolddsaban érdekelt felek
(stakeholderek) egymaskozti kommunikécidjat paratlan médon megkdnnyiti, hogy min-
denki létrehozhat, fogadhat, tovabbithat informacidkat a tarsadalmi média altal teremtett
nyilvanos térben. A résztvevok egyszerre az informaciok létrehozdi és fogyasztéi. Ezt a
kiilonleges szerepet nevezi a szakirodalom “prosumer”-nek, mely a “peoducer” (1étreho-
z0) és “consumer” (fogyasztd) szavak oxymoronja. A Facebook, az Instagram, a Twitter
feliiletei lehet8séget adnak arra, hogy az Orphanet szerint azonositott egyes ritka betegsé-
gek érintettjei prosumer szerepben tértdl fiiggetleniil kapcsolatba 1éphessenek egymassal.
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A tarsadalmi média felhasznédléinak minden szava, mozdulata nyomot hagy maga
utdn. A nyomok bekeriilnek az egyes tidrsadalmi média szolgaltatok adattardba, amely
az adatokhoz hozzaférd elemzOk szdmara Big Data médszerekkel végzett kutatdsok
révén lehetdvé teszi a felhasznilok csoportositisit témak, problémdk, megoldisi mo-
dok, érdeklddési irdnyok szerint. A Big Data kiilonlegessége, hogy valds idejti, valds
viselkedésre vonatkoz6 adatokat egyre novekvé mennyiségben tarol. Ezenkozben lehe-
tdség kindlkozik arra, hogy a legkiilonb6zébb szempontok szerint osztalyozott adatcso-
portok megoszlasait, egymassal vald korrelaciéit az idé milasanak fiiggvényében vizs-
gélhassuk (Csepeli, 2015).

A tarsadalmi médidban forgalmazott tizenetek kutatdsdt megkonnyiti, az tizenetek
indexelése. Az index egy sz0, mely az iizenet metaadatja. A sz6 elé tett # jel révén a szo
,-hashtag” lesz. A hashtag-ek teszik lehetévé, hogy a kozosségi médidba kertilt tartalmak
konnyen azonosithatéva és kulcsszavak szerint kereshetdvé valjanak. Az indexalas 1é-
nyege, hogy # jel hozzdad4sival egy lizenet barmely szava targyszova tehetd, melyre
kattintva valogatas jelenik meg az adott targyszot az adott kozosségi hiloban forgalma-
zott tizenetekbdl. Ez az indexelési technika a 2010-es években valt népszertivé.

A “ritka betegség” hashtag alkalmazasa sem torténik masképpen. A “ritka betegség”
hashtag mentén kirajzolddnak az egyes ritka betegségek irant személyes, hivatassal 6sz-
szefiiggd vagy iizleti okokbol érdekelt személyek és intézmények kommunikacids korei,
Osszegyujthetdvé és kereshetdvé valnak a ritka betegségekkel kapcsolatos tartalmak.

A Facebook 2004-ben indult el mint kapcsolati és informacié megoszté halézat.
Felhasznal6i a vildg minden tjan ott vannak, kivéve a diktatérikus orszdgokat, melyek
a szabad kommunikacionak még a gondolatit sem képesek elviselni. Ma méar az aktiv
felhasznalok szdma (akik az elmult 30 napban legalabb egyszer beléptek a feliiletre)
joval meghaladja a 2 milliardot.

A Twitter az interneten miikddd iizenetkiildd, informé4cié megoszté haldzat, mely-
nek sajatossdga, hogy igen rovid, 280 karakternél nem hosszabb kozlések tovébbitasat
teszi lehetdvé. A szolgaltatas 2006-ban indult, s igen hamar népszerivé valt. A felhasz-
naléi kor novekedése dinamikus. A cég eldrejelzése szerint 2019-ben 275 millié Twitter
felhasznald lesz. Az egyes felhaszndldk feliratkozhatnak més felhasznal6khoz, miéltal
kovetokeént naprakészek lehetnek a kovetett felhasznalok bejegyzéseir6l. De lehetséges
az lizenetek kedvelése és megosztisa is. A halézat kitiintetett szerepldi az influencerek,
akik tweetjeit sokan kiildik tovabb, s ezaltal hatdsuk megsokszorddik.

A Twitteren tovabbitott lizenetek neve a ,tweet”, mely magyarul madéarcsicsergést
jelent. A magyar véltozat ennek megfeleléen a Turulcsip nevet kapta, de a véllalkozas
elegendd szamu felhasznalé hidnyaban megbukott. A tweetként kiildott iizenetek, szo-
vegek, fényképek, abrik, animiciok, rovid videdk szdmos internetes feliilleten mobil
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eszkozok segitségével konnyen és gyorsan elkiildhetdk. Az iizenetek kereshetéségét,
csoportositdsat megkonnyitik a hashtag-ek, amelyek kiilonb6zd szempontok alapjan
kategorizdljak a kiildott tartalmat. A hashtagek hozzdadasaval az iizenet barmelyik sza-
va targysz6 lesz, melyre kattintva az adott targyszot tartalmazd iizenetekbdl valogatas
jelenik meg a felhasznalé feliiletén.

Az Instragram fényképek, rovid videdk mobil eszk6zokon torténd megosztasat teszi
lehetdvé, melyre nemcsak az Instagram sajat halézatan beliil, hanem a Facebook-on, a
Twitteren és mas kozosségi halézatokon beliil is sor keriilhet.

A Twitter, a Facebook, az Instagram héalézatdban az egyes ritka betegségek érde-
keltjei képeket, szovegeket, mozgoképfelvételeket, hangzé anyagokat toltenek fel és le,
osztanak meg egymdssal. A kozosségi média altal teremtett nyilvanossag szerepldinek
részvétele azonban tavolrdl sem egyenlé mértékii. A kozosségi halozatok résztvevdinek
aktivitds szerinti megoszlidsa skilafiiggetlen eloszlast mutat, mely Barabdsi Albert-
Laszl6 szerint a hilézatok altaldnos sajatossaga (Barabési, 2017). Az emberi 1ét parado-
xonja, hogy az emberi nem tagjaként sziiletve egy-egy kozosségi halozat tagjava vélva
mindenki egyenld lehetne az adott k6z6sségi halézatban, azonban a valdsadgban az em-
berek kozott szovodd kapcsolati hidlézatokban a materidlis és szimbolikus tarsadalmi
javak egyenlétleniil oszlanak el. A foldet behdl6z6 uj, elektronikus kommunikécios ar-
chitektira azonban minden korabbi kommunikéciés architektiratdl eltéréen nagyobb
érvényesiilési lehetOséget nyujt a halézatba bekapcsolddd egyének szamadra, akik egy-
massal versenyezve juthatnak nagyobb vagy kisebb részhez az elérhetd materialis és
szimbolikus javakbdl. Rdadasul az internet alapd kommunikéicids architektira senki
szamara nem teszi lehetdvé az elért sikerek konzervalasat vagy tovabb orokitését, a le-
maradtak djra meg tjra megmérkdzhetnek az élre keriiltekkel. Az influencereknek nincs
bérelt helyiik, ha aktivitdsuk abbamarad, sorsul a feledés.

A tarsadalmi média haszna

Az egyes ritka betegségek koré szervezddo virtualis “kis vilagok”-ban kiemelkedd
szerepet jatszanak a betegek, akiknek a Twitter, a Facebook, az Instagram a megnyitja
az utat a hasonl6 betegségben szenveddk felé. A hashtag altal megidézett k6zos baj
mentén 1étrejott beteg kozosségekben az online térben megjelennek ugyanazok a pozitiv
hatdsok, melyekre kordbban csak az offline térben szervezett Onsegitd csoportok
lathattunk példakat. A demisztifikicid, a diagnosztikai és kezelési informéacidok
megosztisa, a tanacskérés és tandcsadas, a lelki timogatds, a betegséggel vald bator
megkiizdés példai a tarsadalmi média platformjain szervez8dd onsegitd csoportokban
erbteljesen hozzijarulnak a stigmatizicid, a stressz, a betegség természetébdl ad6do
bizonytalansdgok okozta szorongés negativ hatdsainak mérsékelésére.
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Az online térben a ritka betegségek Osszes érintetteje egymdsra talal, ami nagy mér-
tékben eldre lenditi a ritkasdg okdn periféridra szoritott, mar-mér lathatatlan egészség-
iigyi jelenség lathatova valasat és menedzselését.

A tarsadalmi média kara

A tarsadalmi média altal 1étrehozott nyilvanossig horizontalis hal6zata a tudds ko-
z0s, demokratikus platformjainak igéretét hordozza magéban. A névtelenség és a rész-
vétel egyenldtlensége folytan azonban a halézatban megjelentd tudisok ellenérzésére
kevés mod van, a kompetens résztvevok kisebbsége hatranyban van az inkompetens
résztvevok indulatok, elditéletek altal taplalt tudidsdnak nyomasztd folényével szemben.
A kozosségi média résztvevdi védtelenek a manipulacidk, dlinformicidk, az adathala-
szok altal 1étrehozott algoritmusok hatalmival szemben,

A ritka betegségekben érdekelt emberek és témaik latszolag védettebben a kdzosségi
média 4ltal létrehozott és forgalmazott tudas természetébdl ad6do veszélyekkel szemben,
hiszen az online térben egymas segitd betegek, hozzétartozéik, kezeldik kompetenciai
kezdettol fogva adottak, a résztvevok tudatossidga messze meghaladja az atlag tarsadalmi
média felhaszndl6 tudatossagi szintjét. Ugyanakkor a betegség ritkasaga, a ritkasagbdl
adddo objektiv informacié hidny, a a teljes gydgyulas esélytelensége altal taplalt szoron-
gas talaja lehet a hiszékenységnek, a gydgyszergyartok kapzsisaga altal motivalt kampa-
nyoknak, az influencereknek alcizott robotok sziinni nem akar6 iizenet aradatanak.

Az offline és az online terek szinergiaja

A ritka betegségekkel kapcsolatos kozosségi média aktivitis vizsgalatai azt mutat-
jék, hogy az online tér természetébdl ad6d6 veszélyek minimalizalhatdk, ha felhaszné-
16k torekednek arra, hogy kilépve a virtudlis kozosségek véddburkabdl, a fizikai térben
megkeresik egymast. Ezt a célt szolgilja a 2008 6ta minden évben, minden orszigban
februar 24-émegrendezésre keriild “Ritka Betegségek Vildgnapja”, amikor a ritka beteg-
ségek Osszes érintettje offline eseményeken szemtdl-szembe taldlkozhat egymassal. A
tarsadalmi média platformjain vald jelenlét elsdsegiti, hogy az egyes ritka betegségek
érintettjei rendszeresen talalkozzanak konferencidkon és miihelymegbeszéléseken.

Diszkusszio

A rare disease (ritka betegség) hashtag altal megjelolt tweetek és azok kiild6i a kozos-
ségi kommunikacids haldzatok univerzuméban kiilon vildgot képeznek. Ennek a vildgnak
a résztvevdi olyan betegségek érintettjei, érdekeltjei, amelyek ritkdk 1évén kiilonleges sor-
sot és feladatot jelentenek szdmukra. A kdzosségi média kommunikécids architektirajaba
bekapcsolddva a ritka betegségekben szenveddk és a ritka betegségek azonositisiban,
felderitésében, kezelésében kozvetleniil és kozvetetten érdekeltek olyan kommunik4cids
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kozosségeket hozhatnak 1étre, melyek lehetséget biztositanak a héldzaton beliil az egyes
ritka betegségek koriil szervezddo kis vildgok 1étrejottére és miikodésére.

A térsadalmi média, mint részvételen alapuld tartalom megoszté kdzosség a térben
tavol €16, egymast nem ismerd, de azonos ritka betegségben szenvedd személyeknek
esélyt kindl arra, hogy ki-ki a maga betegségét megismerje, s sorstarsakra taldlva meg-
szabaduljon a ritkasdg okan 6hatatlanul keletkezd, a ritkasagot a devianciaval illuzéri-
kus korrelacidba allit6 stigmatdl. A ko6zosségi média az online térbe viszi at a korabban
kizarélag offline térben 1étezd Onsegitd csoportokat, melyek hat6-és gyogyitd ereje ez
altal megsokszorozodik.

A kozosségi média tereiben 1étrejott onsegité kommunikacids kozosségek hozzaja-
rulhatnak a ritka betegségekkel val6 megkiizdéshez, mely nemcsak a ritka betegségek-
ben szenveddk, hanem kozvetlen tirsas kornyezetiik, csaladtagjaik, rokonaik, baritaik
szamadra is kihivast jelentenek. Ezek a k6zosségek egytittal lehetdséget kiindlnak a ritka
betegségekkel hivatdsosan, iizleti alapon foglalkoz6 ellatd, tandcsadd, szolgéltatd, gyo-
gyit6 szervezetek és tagjaik szamara, akik a tdrsadalmi média halézati résztvevdiként jol
informalt, tudatossd valt betegekkel partneri viszonyba keriilve hatékonyabban lesznek
képesek ellatni munkéijukat.
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Forrasok:
EURORDIS (RARE DISEASE EUROPE): https://www.eurordis.org/

RIROSZ (Ritka és Velesziiletett Rendellenességekkel Elok Orszagos Szovetsége):
www.rirosz.hu

ORPHANET www.orpha.net
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