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Nagy, Melinda: The Health Status of the Romani Population in the Context of Societal Crisis

The Romani population in Central Europe is fighting with many societal problems. Societal crises
appear in connection with employment, housing, demographic development and backwardness
in education. All these factors have a negative impact on the health of the population: the health
status of the Romani is worse than that of the non-Romani population living around them. The
compensation of these disadvantages does not solely depend on providing equal opportunities.
The Romani people’s special diseases originating from their special genetic characteristics and
their way of life distinguish them from the non-Romani population. A uniform treatment does not
offer a solution. In their healthcare we should consider and give priority to the Romani specific
diseases, such as founder mutations common in the Romani population as autosomal recessive
disorders. Whereas the mutations frequently observed in the Romani groups are sporadic in
other, non-Romani populations worldwide. Thus the founder mutation analysis is important for
predicting the incidence of certain rare diseases not readily thought about in non-Romani, yet
possibly present in the local Romani populations, especially when diagnostic problems appear.
The research of these diseases is especially important in terms of population genetics, public
health, and also economically due to the expansive existence of the Romani population. The
identification of these diseases allows a rapid diagnosis and in some cases it also delays the
onset of symptoms. It can have a great impact on public health intervention as it makes the
planning and the implementation of targeted preventative measures possible.
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A kdzép-eurdpai roma populdcié szamos tar-
sadalmi problémadval kizd. Valsagjelenségek
mutatkoznak a munkavallalas terén, a lakds-
korilményekben, a demografiai helyzettel, ok-
tatasi és szocialis lemaraddssal kapcsolatban.
Mindez hatassal van az etnikum egészségi alla-
potara is: a romak egészségi allapota rosszabb,
mint a korilottik él6 nem-roma populdcidé.
A hétrany kiegyenlitése nem csak az egyenld
lehet&ségek megteremtésén mulik. A romak
specidlis betegségei elsGsorban sajatos gene-
tikai jellemzGikbGl és a nem-romakétdl eltérg
életmddjukbdl adédnak. Nem az uniformizalas
tehdt a megoldas. Egészségiigyi ellatasukban

figyelembe kell venni és kiemelten kell kezelni
a romakra jellemz8 betegségeket. Ilyenek pl.
bizonyos founder mutéciok, melyek a romak-
nal gyakori autoszomalis recessziv betegségek
lehetnek, mikézben a nem-roma populaciéban
vilagszerte csak sporadikusan fordulnak el6.
Kiemelt kezelésiik nélkiil megtorténhet, hogy
ezekre a betegségekre a nem-romékra jellem-
26 alacsony el6fordulds miatt még kérdéses
diagndzis esetében sem gondolnak. Kutatdsuk
tehdt a populdciégenetikai szempontok mellett
kozegészségligyi és gazdasagi szempontbdl is
fontos, kiiléndsen a roma populacié expanziv
volta miatt. A romékra jellemezé betegségek
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feltarasa és megismerése lehet6vé teszi a gyors
diagndzist, bizonyos esetekben lehetGséget
nyUjt a tlnetek kialakulasanak késleltetésére,
és megkonnyiti a célzott preventiv intézkedé-
sek tervezését és alkalmazasat is.

Kulcsszavak: roma populacid, egészségiigyi al-
lapot, tarsadalmi valsagjelenségek, orokletes
betegségek, alapitd mutaciok

1. KIK A ROMAK

A romak korlbeldl 1000-700 éve érkeztek a
Karpat-medencébe, ahol letelepedtek, s méra
bizonyos teriileteken elérik, s6t meghaladjak a
10%-ot. Mai tudasunk szerint Indiabol érkeztek
— kozvetett bizonyitékok alapjan feltételezzlk,
hogy Dél-India lehetett eredeti otthonuk (Nagy
és mts., 2007), ahonnan szétrajzottak a vilag
szamos égtaja felé — megtelepedve Eurazsia-
ban, Oceania szigetein, Afrika partjaindl, s to-
vabbvandoroltak az Ujvilagba is.

Szamos kiilonb6z6 csoportjuk létezik, me-
lyek kozil elsGsorban az Eurdzsidban él6ket (s
az onnan Amerikdba vandoroltakat) nevezziik
romaknak, de bizonyos teriileteken mas elne-
vezéseik is ismertek: cigany, gypsy, sinti, stb.

Kozép-Eurdpaban a roma populdcié nagy
része jellegzetes kulturdjat és tradicidit meg-
tartva, ma is elkiiloniilt csoportokban él, alta-
laban a telepiilések szélén épiilt telepeken. A
romak bizonyos hanyada pedig asszimilalddott
és életmadjuk nem tér el a tobbségi populaci-
6étol.

Magyarorszagon mintegy 600 ezer, Szlovakia-
ban pedig koriilbelll 450 ezer roma él. Két nagy
csoportra oszthatok. Legtobben az Ugynevezett
Jrégen letelepllt” romakhoz tartoznak, akik a
18. szazadtdl felhagytak a vandorlo életmdd-
dal, és 4llandd lakhelyhez kétddnek. Oket — ezt
az egyébként igen szines dsszetételli csoportot
szokds a magyar szakirodalomban a romungrok
névvel jeldlni.

A masik csoportba, a ,frissen letelepilt”
romakhoz azokat soroljuk, akik csak a Il. vilag-
haborl utan telepedtek le — példaul az olahci-
ganyok (CoNKa-POPALA, 2008).
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A romungrok

A romunkgrdkat két nagy csoportra oszthatjuk,
a karpati romakra és a magyar-ciganyokra. A
karpati romék alapvet6en roma (romani) nyel-
vet beszélnek, melybe a helyi tobbségi lakossag
(szlovak, magyar, ukrén, szerb, roman) szamos
szavat integraltdk. A magyar-ciganyoknak vi-
szont magyar az anyanyelvilk, és elsGsorban
Magyarorszag teriiletén, és a kérnyezd allamok
magyar lakta vidékein élnek. Magukat gyakran
magyar nemzetiséglinek mondjak.

MegélhetGségiik alapvet6 formaja a mez6-
gazdasagi alkalmi munka volt, melyet akkori-
ban a gazdalkoddk igényeltek. Tovabbd a ko-
vacsmesterség volt kozottik a legelterjedtebb
mesterség, ennek ismeretét valdszinlileg még
Indidbol hoztdk magukkal. ElsGsorban a hulla-
dékfémek feldolgozasara szakosodtak, melyek
kiilondsen a szocialisan hatranyos helyzetben
lévé tobbségi lakossag szamara voltak fon-
tosak. Ezekbdl szoget, patkot, lancot, kapat,
vasalatokat gyartottak (CONKA-POPALA, 2008).

A magyar-ciganyok fontos bevételi forrasa volt
a zenélés is. A 19. és 20 szazad forduldjan egy
specialis réteglk alakult ki, az un. ,muzsikus-ci-
ganyok”, akik elsGsorban kavéhazakban, de akar
az arisztokracia udvaraiban is zenéltek. A tébbiek
jellemz6 foglalkozasa a régiség-, ékszer- és hasz-
naltcikk-kereskedelem volt, vagy a valyogvetés.

Napjainkban a legtobbjiik, aki 1989 utan nem
vesztette el allasat, szakképesitést nem igényld
munkahelyen dolgozik, pl. az épitGiparban, a
fakitermelésben, a kiilonboz6 utépitéseknél,
illetve a kozteriletek takaritasat végzi.

Az olahciganyok

A romak kdvetkez6 csoportjat az olah-ciganyok
képezik. Havasalfold ,0lah” fejedelemsége ira-
nydbol érkeztek Magyarorszagra a 19. szazad-
ban, majd a szazad masodik felében érték el
Szlovékia tertileteit.

Vannak, akik a két vilaghaboru kozétt mar
félig letelepiilt életformat valasztottak (nydron
satoros-kocsival utaztak, a telet pedig a tulaj-
donukban levé édllando szallashelyen toltotték),
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a tobbieket pedig a 20. szazad Gtvenes éveiben
erGszakkal telepitették le.

A romungrdkhoz képest vilagosabb bér jel-
lemzi Gket, kedvelik az élénk szin(i ruhazatot és
az arany ékszereket. A hagyomanyos megélhe-
tési formaik a lokereskedelem, kovacsmester-
ség, és a tekndkészités. Annak ellenére, hogy
az Otvenes évekig (ingatlan és llandd lakhely
hianydban) a legszegényebb tarsadalmi réte-
gekhez tartoztak, mara azonban a szabad ke-
reskedelem és csempészet révén jelentGsen
meggazdagodtak. Magyarorszagon és Dél-Szlo-
vakidban féleg a gazdagabb falvakban és varos-
okban élnek. A romungrokkal rendszerint nem
tartanak fenn semmilyen kontaktust.

Az olahcigdnyok nem egységesek, hanem
tizenegy egymastdl kulturalisan és nyelvjaras
szerint elkilonllé csoportjukat tartja szamon
a szakirodalom. A legismertebbek a lovarik,
csurarik és a kalderasok. Magukat ezzel a cso-
port-megnevezéssel azonositjak, vagy egy-
szer(ien csak romanak nevezik. Az olahcigdny
megnevezés negativ jelzének szamit naluk,
amit azokra hasznalnak, akiket lenéznek.

Beasok

A bedsok anyanyelve a roman archaikus dia-
lektusa. Onmagukat bedsnak vagy ciganynak
nevezik, a roma megjelolést elutasitjak. EIG-
forduldsuk Szlovakidban nem jellemz8, Ma-
gyarorszagon viszont hdrom csoportjuk ismert:
argyelanok, muncsanok és ticsanok.

F6 foglalkozasuk a famegmunkalas (pl. fakanal és
teknGkeészités, kosarfonas) volt. A hagyomanyos
mesterségek kiszoruldsa 6ta a mezégazdasagban
és az épitGiparban dolgoznak segédmunkasként,
a ticsanok pedig kereskeddk lettek.

Gabor-ciganyok

A Gabor-ciganyok (vezetékneviik jellemz6en
Gabor) Erdélybdl szarmaznak, de megtalalha-

tdak Magyarorszagon is. Szlovékiaban csak at-
utazoban, kereskedékként vasarokban fordul-
nak eld. IsmertetGjegyeik a férfiaknal a széles
karimaju fekete kalap és a hatalmas bajusz, a
néknél pedig a hosszu, szines rakottszoknya,
viragmintas kendd. Hagyomanyaikat hien 6r-
zik, hazassagot is csak a Gabor-csaladon belll
kétnek. Altalaban jomaéduak, jellegzetes foglal-
kozasuk a tetGfedés és a badogos munkak, de
napjainkban mar inkabb Eurépa-szerte utazva
kereskedelemmel foglalkoznak.

2. TARSADALMI
VALSAGJELENSEGEK A ROMAKNAL

Tarsadalmi valsagjelenségeknek olyan atfogd
jelenségeket nevezhetiink, melyek a belsé vagy
kiils6 gazdasagi, politikai fejl6dés valamilyen
negativtendencidjanak, jelenségének kdvetkez-
ményeként tartds hatdst gyakorolnak az adott
makrokézosség egészére, fenyegetve az életmi-
néséget, az egészséget, a szocidlis és gazdasagi
biztonsagot és az alapvetd értékeket. Kivaltoi
lehetnek olyan belsé tarsadalmi konfliktusok
is, amelyek kovetkeztében a tarsadalmi inter-
akciok osszeomlanak (pl. tulajdonjogot vagy
mas térvényi normakat nem lehet akadalyta-
lanul érvényesiteni). Ezeknek a demokratikus
intézményrendszerek mlikodését veszélyeztetd
jelenségeknek pedig rovid- és hosszutavd ne-
gativ kovetkezményeik vannak a gazdasagi no-
vekedésre és a foglalkoztatottsagra. (MOSER ES
MCLLWAINE, 2000)

Tarsadalmi valsag esetén koordinaciéra van
szilkség a tarsadalom kiilonboz6 szerepl6i ko-
z0tt. Ezt a koordinaciot eddig elsésorban a val-
sagkezelés iranyitasa szempontjabdl vizsgaltak.
A kialakitott metodikdk rovidtavu valsagkeze-
|ésre alkalmasak (PERSSON ES MTS., 2010). A ko-
2ép-eurdpai romak esetében azonban a vélsag-
jelenségek allanddsulni latszanak. Elleniik az
érintettek nem, vagy alig tudnak tenni valamit.
A romakat érint6 valsagjelenségek kozott van-
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nak, melyek csak a roma populacié sajatossa-
gai, s akadnak olyanok is, melyek a térsadalom
egészét sujtjak. llyenek példaul a munkanélki-
liség, a rossz lakaskorilmények, a demografi-
ai helyzet, a szegregaltsag, idegengy(ldlet és
diszkriminacid, oktatasi lemaradas, szegénység,
addikcid, depresszio, a prevencio hianya, hely-
telen egészségmagatartds, és a kriminalitas.
Ezeknek a valsagjelenségeknek az egyik kovet-
kezménye az az egészségiigyi hatrany, amely a
roma populdciéban dltalaban minden érintett
orszaghan kialakul. Az aldbbiakban azokat a
tényezbket targyaljuk kiemelten, melyek a ge-
neralis egészségligyi hatrany kialakulasdhoz
jelentésebben hozzajarulnak:

A munkanélkiiliség

A rendszervaltozas utdn a romadk helyzete a
posztkommunista  orszagokban  gydkeresen
megvaltozott. A szocialista rendszerre jellem-
26 teljes foglalkoztatottsag koriilményei kozt
fenntartott koételez6 munkavallalas feltételei
megszlintek, és a romak nagy része 1990 utan
elvesztette munkahelyét. Mdra a magyarorszagi
roma népességnek mintegy 25%-a, a szlovdkiai
roma munkaképes populdcidnak pedig 65%-a
munkanélkili. A két orszagban mindemellett
55, illetve 85%-uk érzi magat munkanélkilinek
(UNDP BRC, 2003) munkaja jellege miatt. Tobb-
ségiik ugyanis kvalifikalatlan munkaeréként dol-
gozik segédmunkasként vagy idénymunkasként
alacsony jovedelemért. Sokuknak csak a tébbsé-
gi lakossag altal nem preferalt munkakorokben
sikeriil elhelyezkedni, ami nehéz fizikai munkat,
vagy rossz munkakoriilményeket jelent.

A csalddok megélhetéshez sziikséges jove-
delmének a nagyobbik részét az allami tdmoga-
tasok teszik ki. Jovedelmiik tovabbi részét a le-
galis munkavégzéshdl szarmazd bér és egyéb
juttatasok jelentik mintegy 20-25%-ban. Tovab-
bi 10-20%-hoz a fekete és sziirke gazdasaghdl
jutnak hozza (UNDP BRC, 2003).
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Lakaskoriilmények

A kozép-eurdpai romak sok esetben a tele-
pilés hatdraban kialakitott telepeken élnek,
szegregaltan a tobbségi lakossagtol. Az igy ki-
alakult etnikai gettokban felcsepered6 gyere-
keknek az iskolan kiviil nincs lehetGségiik kap-
csolatot kiépiteni a tobbségi lakossaggal, tavol
vannak a szolgaltatasoktol, a telepek gyakran
kdzm(vesitve sincsenek. A hazak vagy az em-
beri lakéhelynek gyakran alig tekinthetd bodék,
viskdk sokszor hulladékbdl épiilnek, hulladékfa,
pléhek és foliak felhasznalasaval. A haztartasok
mérete és felszereltsége a benne lakok anyagi
lehetdségeit tlikrozi: A legegyszer(ibb hajlékok
egyhelyiségesek, melyek egyszerre toltik be a
nappali, halészoba és a konyha funkcidjat.

Az ENSZ Fejlesztési Programjanak keretében
2003-ban kozreadott kozép-eurdpai jelentés
szerint a roma haztartasoknak csak 32-34%-a
rendelkezik folyovizzel, 45%-ukban van WC, és
39%-ukban fiirdészoba. A standard héztartsi
felszerelések koziil a leggyakoribb a tévékészii-
1€k (94%), az 6ra (93%) és a hiitGszekrény (81%)
jelenléte. Sajat dgya minden csalddtagnak
azonban csak a haztartdsok 70-88%-aban van
(UNDP BRC, 2003).

A csaladszerkezet és a demografiai helyzet

A roma népesség korében mindmaig jellem-
z6bb a nagycsaldd, mint a nem-roma lakos-
sagra. Ugyanakkor a roma csaladok 40%-aban
nincs tobb gyermek, mint 0, 1 vagy 2. Csak a
csalddok 20-25%-dra jellemzé a tobb mint 5
gyermek (UNDP BRC, 2003). A t6bbgeneracios
nagycsalad egyittélése a roma kultdranak és
életmodnak fontos velejardja. A tdbb gyermek
véllalasa bar fokozatosan visszaszorul, szintén
egyszerre fligg Gssze a roma csoportokra jel-
lemz6 korabbi csaladmodellel, illetve tarsadal-
mi, szocidlis helyzetiik adottsagaival. Az allami
tamogatasok ugyanis a gyermekek szamaval
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emelkednek, ami a bizonyos csaladoknal az
egyébként nehéz vagy teljesen kilatastalan
szocialis helyzetben megélhetésiik egyetlen
szamottevd forraséva valhat. Eletkorilményeik
kedvezdtlen hatdsa abban is megmutatkozik,
hogy a romak varhato élettartama alatta marad
a nem roma lakossagnal varhatonal. Ennek a
két tényezének tudhaté be, hogy a roma po-
puldcié kormegoszlasa jelentGsen eltolddott a
fiatalabb generacié javara.

Idegengyiildlet és diszkriminacié

Az idegengy(ilolet és diszkriminacio az élet sza-
mos terliletén érheti a romakat: a munkaerd-
piacon, iskolaban, ingatlanvasarlasnal, valamint
arukhoz és szolgaltatdsokhoz vald hozzdjutds-
nal (pl. diszkriminativ bandsmod Uzletekben,
éttermekben, szalloddkban, kozlekedési eszko-
20n, stb.).

A fentebb mar roviden jelzett okok miatt a
roma népességnek amugyis sok veszélyforras-
nak kitett egészségi allapota tobb kutatds tanul-
saga szerint nem javul. Ehhez egyik lehetséges
okként hozzéjarul az egészségligyi elldtas soran
tapasztalhatd hatranyos megkiilonboztetés,
ami a felmérések szerint elsGsorban az egyéni
interakciok szintjén torténik. Az elszenveddk
altal fele-fele ardnyban azonnal vagy késGbb
felismert diszkriminacio f6leg az ugynevezett
aranytalan, illetve nem adekvat banasmddban
valésul meg (OEl, 2001).

Oktatasi lemaradas

A roma csaladok, s azon belil a gyermekek
tobbsége részérdl minimalis érdekl6dés mutat-
kozik az oktatas irant. Az oktatasi folyamatban
vald részvétellk kilondsen a falusi roma né-
pességet tekintve az esetek nagy tobbségében
csak a kotelezG iskolalatogatasra terjed ki. A ko-
telezG iskolai éveket is a lehet6 legkevesebb ra-
forditassal végzik el. Az ott megszerzett tudast

gyakran kultarajuktol idegennek érzik, és nem
tartjak sziikségesnek az életben vald boldogu-
lashoz. Ezt a szubjektiv felfogast, illetve hozza-
allast a tények céfoljak. A kelet-kdzép-eurdpai
orszagokban a munkanélkiliségi rata egyenes
aranyban &l az iskolazottsaggal: mig az alap-
foku végzettséggel (ill. azzal sem) rendelkezd
romak kozétt a munkanélklliség 45-42%, a
kézépfokot részben elvégzék kozott 38%, a ko-
zépfoku és felsGfoku végzettséggel rendelkez6k
kozott pedig csak 27% (UNDP BRC, 2003).

A roma sziil6k hozzaallasa a gyerekek integ-
ralt, illetve szegregalt oktatdsahoz a kdvetkezG:
Magyarorszagon és Szlovakidban is a regula-
ris allami, illetve Onkormanyzati fenntartdsu
iskolak tobbségi tanuldkkal kozbs osztalyait
preferdljak. Magyarorszagon masodik helyen
szerepel az az oktatasi forma, amely az 6nkor-
manyzati iskoldkban tébbségi tanulékkal kozos
osztalyokban, de specialis tamogatast bizto-
sitva nyujt tanulasi lehetGséget. Szlovakiaban
ezzel szemben a masodik helyen az az oktatasi
forma all, amely a tébbségi szlovak nyelv kiegé-
szit6 tanfolyamokkal tamogatott elsajatitasat
biztositja. Mindkét orszagban a vélaszadok-
nak csak a toredéke képzeli el a roma gyere-
kek roma iskoldkban vald szegregalt tanitasat.
(UNDP BRC, 2003)

Az oktatassal kapcsolatos masik megfigyel-
het6 negativ jelenség a roma gyerekek specidlis
iskoldkba vald tdmeges beiratdsa. A specidlis
iskoldkban a sajatos nevelési igény( tanuldk be-
iratasa indokolt, akiknek valamilyen fogyatékos-
saga megakadalyozza az oktatdsukat a regularis
iskolakban. Ebbe a csoportba tartoznak: az értel-
mi fogyatékos, hallassériilt, latassériilt vagy testi
fogyatékos tanuldk, vagy a rossz egészségi alla-
potl és a kommunikdaciés nehézségekkel kiizdé
tanuldk, stb. A roma sziil6k azonban a gyerekek
specidlis iskolaba jaratasat a fenti okok fennallta
nélkll is preferaljak az alacsonyabb kévetelmé-
nyek miatt, melyek kisebb terhet ronak a gye-
rekekre (UNDP BRC, 2003). Itt kell megjegyezni,
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hogy a szakirodalom gyakran a hatésagok ré-
szérGl preferalt elkiilonités eszkozeként is leirja
ugyanezt az elklilonit6 magatartast.

Szegénység

A kozép-eurdpai — igy a magyarorszagi és szlo-
vékiai — romak tébbsége szegényes korllmé-
nyek kozott él. Minddssze 1-2%-uk tartja magat
gazdagnak, 30-40%-uk gondolja, hogy relative
jol megy a sora, a maradék 60-70%-pedig sze-
génynek tekinti magat, vagy ugy gondolja, hogy
egyenesen nyomorog (5-10%). A romaknak
1-3%-a érzi Ugy, hogy folyamatosan éhezik, ko-
rilbeliil 15%-uk havonta egy-két napot éhezik,
tovabbi 15% évente éhezik egy-két napot, a
tobbiek viszont soha nem éheznek. Az anyagi
forrdsok hidnya esetén a elsésorban a szom-
szédoktol kérnek kolcson pénzt (58-60%), vagy
ételt, tovabba 8-15%-ban éheznek vagy 1-2%-
ban koldulnak. (UNDP BRC, 2003)

A jovedelmik nagy részét kitevé allami ta-
mogatdsok a kovetkez6 modon oszlanak meg:
Magyarorszagon a tamogatasok 22-24%-at a
nyugdij és a csaladi potlék (gyermekellatds,
iskolai tamogatas stb. cimen biztositott egyéb
segély) teszi ki. A szocialis segély 8, a munka-
nélkili segély pedig 3%-ban van jelen. Szlovaki-
aban az arany forditott: a szocidlis segély aranya
a legmagasabb (31%), azt kdveti a munkanélki-
li segély (18%), majd a csaladi pétlék 13, és a
nyugdij 7%-al. (UNDP BRC, 2003)

3. A ROMAK HATRANYOS
MEGKULONBOZTETESE AZ EGESZSEGUGYBEN

A szakirodalomban (OEl, 2001) az egészségligy-

ben a hatranyos megkulénbdztetésnek altala-

ban két nagy csoportjat kiilonitik el:

a) A roma beteg nem jut hozza a megfelelG ke-
zeléshez.

b) A roma beteg megalaztatast él meg az egész-
ségligyi ellatds soran.
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Ezek olyan diszkriminaciés formak, amelyek —
a kisebbséghez vald tartozas miatt —ardnytalan
banasmddot, hatranyos megkiilonboztetést je-
lentenek az egyén szamara. Ide tartozik példaul,
ha az egészségligyi személyzet a , megszokott”
odafigyelést is halapénz addsahoz koti, s eleve
hanyagolja a pacienst, azt feltételezve, hogy
nem fog (tudni) halapénzt adni. A sziilészeti
ellatasban hatranyos megkulonboztetésrdl be-
széliink, ha a ,valasztott” orvos hianyaban az
ligyeletes vezeti le a szlilést, akinek odafigyelé-
se és gondossaga — anyagi érdekeltség hianya-
ban - nem megfelel6 banasmddhoz vezet. A
szakorvosi ellatdsokhoz vald hozzajutas, illetve
korhazi kezelések elérése is azt jelzik, hogy a ki-
sebbségi helyzetben é16 romak kevésbé jutnak
hozza az ilyen ellatasokhoz. A megel6z6 szU-
rések, rehabilitacios kezelések elérése terén is
gyakran hatranyos megkiilonboztetésiik érhetd
tetten.

A roma betegek esetében a megfeleld ke-
zelés elérése szerintlik 29%-ban nem valdsul
meg, a megaldztatast az egészségiigyi ellatds
soran pedig 26%-ban tapasztaljak (OEl, 2001).

A diszkrimindcié az egészségligyben tehat
elsésorban az egyéni interakciok szintjén, féleg
aranytalan, azaz nem megfelelé banasmaodban
valosul meg.

4, (ESELY)EGYENLOSEG KONTRA EGYFORMA
BANASMOD Az EGESZSEGUGYI ELLATAS TEREN

Ez a megkozelités azonban nem teljes. Az arany-
talan banasmaodot a roma péciens kétségtele-
niil negativan éli meg. A kommunikacio stilusa,
az apro figyelmességek hidnya, és a tiszteletlen
banasmdd is negativan befolydsolja a beteg
hangulatat, a beteg orvosha vetett bizalmat,
és ezeken keresztlil a gyogyuldsi esélyeit is.
Ezek, és a szakorvosi, preventiv és rehabilita-
cios kezelésekben tapasztalhatd kiilonbségek
eliminalasaval azonban még nem oldddik meg
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Sokaig tartott felismerni, hogy az (esély)egyen-
I6ség nem mindig az egyformasdgban rejlik.
Azonos mddon kezelni két kiilonboz6 igényl
populaciot nem a megfelel6 ut. Negativ ha-
tassal lehet ugyanis a romak egészségére az is,
ha olyan szempontok szerint probalnak nekik
ellatast biztositani, amelyek nem az 6 életmadd-
juknak, a rajuk jellemz6 orokletes tényez6knek
vagy a rajuk hatd kérnyezeti hatasoknak fe-
lelnek meg. Ezek tudatositdsa a szakemberek
részérél nagyon fontos, hiszen az egyén errdl
a hatranyrol dltaldban nem szerez tudomast.

5. KOLONBSEGEK A ROMA ES
NEM-ROMA POPULACIO KOZOTT — MELYEK
KULONBOZO IGENYEKET EREDMENYEZNEK

Az egészségligyi vilagszervezet (WHO) Osszegz6
tanulmanya szerint egy populdcié egészségi al-
lapotanak faktorai a kdvetkezdk: életmad (43%),
genetikai allomany (27%), kornyezeti hatdsok
(19%) és egészségiigyi ellatas (11%) (OEI, 2001).

Eletmod alatt értjik mindazt, ahogyan éliink,
amivel taplalkozunk, amennyit mozgunk, hasz-
nalunk-e fliggéséget okozo szereket, stb. A ge-
netika az 6roklott tényezéket foglalja magaba: az
esteleges genetikai betegséget, vagy hajlamot
bizonyos megbetegedésekre, és azokat a gene-
tikai jelenségeket (pl. az endogamiat és a geneti-
kai sodrddast), ami az adott populdciora jellem-
26. A kdrnyezeti hatds azokat a fizikai tényezSket
Osszesiti, amelyeknek ki vagyunk téve: példaul
a passziv dohanyzas, idGjarasi viszonyok, radon
sugarzas, kornyezetszennyezés, sth. Az egészség-
lgyi ellatas pedig az egészségligyi-ellatorend-
szer miikodését takarja, azaz milyen kezelést fi-
zet a biztositd, milyen segédeszkdzokkel vannak
felszerelve a rendeldk és kérhazak, mennyi id6
alatt ér ki a ment6 a baleset helyszinére, stb.

Ha megvizsgéljuk, hogy mely tényezékben
van kiilénbség a roma és nem-roma populacio
kézott, megallapithatjuk, hogy az életmddban
és a genetikai tényezGkben van, a kornyezeti

hatdsokban és az egészségligyi ellatdsban pe-
dig (idedlis esetben) nincs. Azaz a roma és nem-
roma populacié egészségi dllapotat befolyasold
hatas 70%-ban (43+27%) kiilonbozik.

A fenti tények ismerete mellett mar egyér-
telm(ien tévesnek latszik csak az egyenld ba-
nasmad elvét alkalmazni, hiszen ezzel a roma
és nem-roma populdcid kozotti kilonbségeket
teljes mértékben figyelmen kivil hagynank —
mint példaul a roma populdcid sajatossagait
a genetikai informacidk atorokitése terén:

A roma populdcidk egy része endogdm, és

ezért tagjai kdzott olyan szamban fordul é16 az
inbreeding és konszangvinalis (vérrokonok ko-
20tti) hazassag, hogy az befolyassal van a po-
pulacié genetikai jellemzGire. Ez a nem-roma
tarsadalmakba altalaban tabu (mivel elGsegiti
a mutdcidk homozigéta formaban valé megje-
lenést). De Indidban, a romak Gshazajaban ma
is vannak csoportok, ahol nem az. Ha genetikai
szemszOghdl nézzilk, ez jo stratégia a populacio
szamara, hiszen ily mdédon hamar eliminalod-
nak a muténs gének a populdcidbdl, elkeriilve
azok feldusuldsat heterozigdta formaban. Az
egyén szamdra azonban, akinél ennek eredmé-
nyeképpen a mutacié homozigéta formaban
megjelenik, ez altalaban tragédidt jelent, hiszen
vagy letalis allapotot eredményez, vagy a be-
tegség teljes manifesztaloddsat, annak minden
kellemetlen tlinetével és kévetkezményével.
A roma populdcidkban hatd genetikai tényez6k
koz6tt szerepel tovabba a szelekcid és a geneti-
kai sodrodas (drift) is, melyek szintén befolya-
solhatjak a mutaciok el6fordulasanak foldrajzi
eloszlasat. A roma populacio tehat a genetikai
informaciok atorokitése terén szamos tényez6-
ben kiilonbozik a tobbségi populaciotol.

6. A ROMAKRA JELLEMZO
GENETIKAI BETEGSEGEK PELDAJA

Tapasztalhato, hogy egyes betegségek a ro-
maknal halmozottan fordulnak el6. A founder
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(alapitd) mutaciok példaul ilyen halmozottan
el6forduld orokletes betegségek, melyek el-
sésorban abban a populdcidban vannak nagy
szamban jelen, amelyben kialakultak. Ha az
eredeti populacid a kés6bbiekben tébb kisebb
csoportra szakad, akkor a csoportok is hordo-
20i lesznek a kérdéses mutacionak. Az eddigi
kutatdsok szerint a romaknal tébb founder
mutacio is kialakult, ezért a szakirodalomban

(Kalaydjieva és mts., 2005) founder populacio-

ként is emlegetik Gket.

A romakat érint6, kiilonboz6 szindromakat lét-
rehozd alapitdé mutaciok kozil példaul (a teljes-
ség igénye nélkiil) a kovetkez6k fordulnak elé:

- Lom tipusu herediter motoros és szenzoros
neuropathia (HMSNL) (HERCZEGFALVI ES MTS.,
2008)

- Russe tipusu herediter motoros és szenzoros
neuropathia (HMSNR) (HERCZEGFALVI ES MTS.,
2008)

- Congenitalis cataracta facialis dismorfizmus
sindroma (CCFDN) (HERCZEGFALVI ES MTS.,
2008)

- 2C tipusu Limb-Girdle muscularis dystrophia
(LGMD2C) (HERCZEGFALVI ES MTS., 2008)

- Congenitalis myasthenia sindroma (CMS)
(KALAYDJIEVA ES MTS., 2001)

- Primer  congenitalis  glaukoma
(PLASILOVA ES MTS., 1999)

- Galaktokindz deficiencia (GKD) (MORAR ES
MTS., 2004)

- Policistikusvesebetegség (PKD2) (KALAYDJIEVA
ES MTS., 2001)

- Glanzmann-félethrombasthenia(KALAYDJIEVA
Es MTs., 2001)

- Gitelman sindoma (CoTO s MTS., 2004)

- Ceroid neuronalis lipofuscinosis (KALAYDJIEVA
Es MTS., 2005)

- Infantilis GM1-gangliosidosis (SINIGERSKA ES
MTS., 2006)

A felsoroltakbdl a szlovakiai és magyarorszagi

romaknal négy autoszomalis recessziv 6rokld-

désii betegséget vizsgaltunk. Ketté koziilik (a

(PCG)
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primer congenitalis glaukdma és a galaktokinaz
deficiencia) latasvesztést, kett6 pedig (a 2C ti-
pusu végtagovi izomdisztrofia és a Lom tipusu
6rokl6d6 motoros és szenzoros neuropatia)
izomelégtelenséget és bénulast eredményez.
(Nagy, 2005)

A primer congenitélis glaukdma (PCG) eseté-
ben mar a méhen beliili fejlédés soran fellépd
magas szemnyomas (a csarnokzugi halézat nem
atereszt6) miatt a szemgolyd és a szaruhértya
kitagul (buphthalmus), ami a latéideg sériilése
révén a latotér fokozatos besz(ikiiléséhez, majd
a latas elvesztéséhez vezet.

A galaktokinaz deficiencia (GKD) az ujsziilott
korban még tiinetmentes, tej fogyasztasa utan
azonban homozigétékban korai cataracta ala-
kul ki, mig a heterozigétakban 20-50 év koriil
preasenilis cataracta Iép fel. A szemlencse-el-
homalyosodas a benne felhalmozddd galaktitol
kovetkezménye.

A 2C tipusti végtagbvi izomdisztrofia
(LGMD2C) mutacidja hatasara kiil6nboz6
fenotipusoknal egységesen a y-szarkoglikan
molekula hidnya figyelhet6 meg. Ennek ko-
vetkeztében gyermekkorban (de legkésébb a
kozépkort elérve) végtagovi izomdisztrofia je-
lentkezik, mely 20 éven belil kiterjed mindkét
végtagra. Bénulast, jarasképtelenséget okoz.

A Lom tipusu 6rokl6dé motoros és szenzo-
ros neuropatia (HMSNL) esetében a mutacid
a Schwann-sejt m(ikodési zavaraért felelGs. A
betegség tobbnyire kisiskolas korban jelentkezik,
gyakori botlasokkal és esésekkel. Az izomelégte-
lenség kés6bb a mellsé végtagokra is atterjed. Az
axon-gliasejt kdlcsonhatasanak gyengiilése ré-
vén az egyre kiterjedtebb idegszoveti karosodas
felnGttkorra siiketség kialakuldsahoz is vezet.

7. KOVETKEZTETESEK
Ezeknek a betegségeknek az el6fordulasa a

nem-roma populdcioban nem jellemzd, a ro-
makndl azonban jelentGs lehet. A nem-roma

D
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populaciéban mért alacsony el6fordulas miatt
ezek rutinszer( sz(irését nem praktizaljak, el-
hanyagoljak. Ez azonban nem szabad, hogy igy
legyen, ha egy roma pdciens Iép be a rendeld-
be. Ebben az esetben az egyforma bandsmdd
stlyos kovetkezményekkel jarhat az egyén sza-
mara. S mivel a romak egyre gyarapodd aranyat
teszik ki a lakossagnak, ezeknek a betegségek a
kutatdsa, figyelése kozegészségiigyi szempont-
bdl is egyre fontosabb. Feltarasuk és megisme-
résiik lehet6vé teszi a gyors diagnozist, és bi-
zonyos esetekben lehetGséget nydjt a tiinetek
kialakulasanak megakadalyozaséra vagy késlel-
tetésére is. A genetikai sz(ir6vizsgalatok pedig
lehetdséget teremtenek a preventiv intézkedé-
sek tervezésére és alkalmazasara.

Mindezek remélhetéleg hozzajarulnak majd
a roma populacié egészségi allapotanak javula-
sahoz, ami kedvezd a romak és az egész tarsa-
dalom szdmdra is. Hiszen a mar kialakult kréni-
kus betegségek hosszutavu ellatast igényelnek.
A tarsadalom egészségiigyi allapota pedig visz-
szahat a gazdasagra. A rokkantsaggal korrigalt
életévek mutatdjat, azaz DALY-t a WHO a be-
tegségterhek szdmszer(sitésére ajanlja, amely
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egy mérdszamba siriti az id6 el6tti halalozas és
a rokkantsag hatasat a lakossagra. Ennek gaz-
dasdgi ndvekedést csokkentd hatdsa makrogaz-
dasdgi szempontbdl sem elhanyagolhatd.
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