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Magyarorszigon sokféle betegszervezet miikodik, melyek kiildetésiikben, szervezettségiikben, elldtott feladatukban
jelent@sen eltérnek. Szidmos olyan betegszervezeti funkcié van, amelynek sikeres ellitisihoz, illetve egyesek — kiilo-
nosen a dontéshozatalban valé részvételi, valamint a betegképviseleti feladatok — gyakorlasahoz sziikség van a beteg-
szervezetek kereteinek pontosabb meghatirozasara. A betegszervezetek részvételi és képviseleti feladatainak sikeres
ellatasahoz sziikséges a szervezeti keretek meghatarozasa, a fogalom tartalmanak rogzitése. Célunk egy megalapozott
definicié megalkotdsa és a betegszervezetek lehetséges feladatainak osszegy(jtése. A munkacsoport a definicié meg-
hatdrozdsihoz a témaban megjelent célzott irodalomkutatds keretében dttekintett tudomdanyos publikiciékat vette
alapul, kiegészitve térségiink tagorszigainak jogszabdlyi példaival. A szerz6k konszenzusos alapon fogalmaztik meg
a betegszervezetek altaluk javasolt definiciéjat, valamint a témahoz illeszkedd betegszervezeti feladatokat. A szerzék
altal javasolt definicié szerint a betegszervezet olyan Onsegitd, onkéntes alapon szervez6dd, fiiggetlen és nonprofit
bejegyzett egyesiilet vagy alapitvany (amennyiben irdnyitotestiiletének tagjait vilasztjak), amelynek 6 tevékenysége a
betegek segitése, jogainak és érdekeinek védelme, valamint hozzatartozoik és a hozzdjuk hasonld személyek életko-
rilményeinek javitisa onkéntesek és mds, a tarsadalmi felel@sségvallalisban elhivatott személyek segitségének igény-
bevételével. Tovabbi feltétel, hogy tagsiga és vezetdsége — alapitvany esetében az irdnyitétestiilete — tobbségében
személyiikben érintett betegekbdl és/vagy azok hozzitartoz6ibdl alljon, akiknek donté befolyast kell gyakorolniuk a
szervezet gazdalkodasara, mikodésére, és tobbségben kell lenniiik a legfelsébb és az irdnyitotestiiletben. Tudoma-
sunk szerint ez az elsé olyan hazai kutatds, amely tudomdnyos igénnyel és modszerekkel kivinja megalkotni a beteg-
szervezetek magyarorszdgi definiciéjit. Az azonositott fogalmi keretrendszer illeszkedik a vizsgalt orszigokban meg-
alkotott definicidkhoz. A jelen kutatas keretében megalkotott definici6 és meghatirozott feladatok mentén lehet8ség
nyilik arra, hogy a betegszervezetek transzparensen makodd, valés felhatalmazdssal bird érdemi érdekképviseleti
szervként jelenjenek meg egyes egészségiigyi dontéshozatali folyamatok soran.
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Defining the concept and potential roles of patient organizations in Hungary

Hungary has a wide variety of patient organizations, differing significantly in their missions, structures, and activities.
Several key functions of patient organizations require a clearer definition of their operational framework to be eftec-
tively fulfilled — particularly their roles in decision-making and patient representation. This study aims to define the
organizational framework necessary for patient organizations to effectively perform their participatory and repre-
sentative functions. Additionally, it seeks to clarify the concept of patient organizations and to compile a list of their
potential roles. In defining the concept, the working group drew on a targeted review of relevant academic literature,

DOI: 10.1556/650.2025.33344 = © Szerzd(k) m 2025 = 166. évfolyam, 37. szam = 1443-1455.

Brought to you by MTA Konyvtar és Informécios Kozpont olvasok | Authenticated cseresnyes.dorottya@konyvtar.mta.hu | Downloaded 09/15/25 07:31 AM UTC


https://orcid.org/0009-0001-2927-3112

OSSZEFOGLALO KOZLEMENY

complemented by an examination of legal frameworks from selected member states within the region. Based on
consensus, the authors formulated a proposed definition of patient organizations and identified corresponding tasks.
According to the authors’ proposed definition, a patient organization is a self-help, voluntary, independent, and non-
profit association or foundation (provided its governing body is elected) whose primary mission is to assist patients,
protect their rights and interests, and improve the living conditions of patients, their relatives, and others in similar
situations. These activities are supported by volunteers and individuals committed to social responsibility. An addi-
tional criterion is that the majority of members and leadership — specifically, in the case of foundations, the governing
body — must be patients and /or their relatives who are personally affected, and who hold a decisive influence over
the organization’s management and operations, including a majority in the supreme and governing bodies. To the
best of our knowledge, this is the first research study in Hungary to propose a definition of patient organizations
using scientific rigor and methodology. The conceptual framework developed aligns with definitions established in
the countries examined. The proposed definition and identified tasks will support the positioning of patient organiza-
tions as transparent, empowered, and credible advocacy bodies within healthcare decision-making processes.
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Roviditések tiv érdekképviseleti funkcidval béviiltek, és elsGsorban
BEMOSZ = Betegszervezetek Magyarorszdgi Szovetsége; | hatranyos helyzet(i vagy stigmatizilt betegcsoportok jo-

EMA = (European Medicines Agency) Eurépai Gyogyszeriigy-
nokség; EPF = (European Patients” Forum) Eurdpai Betegfé-
rum; EU = Eurépai Unié; EUnetHTA = (European network
for Health Technology Assessment) az egészségiigyi technolo-
giak értékelésének eurdpai hilozata; EUPATI = (European Pa-
tients Academy on Therapeutic Innovation) Eurépai Betegek
Akadémidja a Terdpids Innovaciérél; META = Magyar Egész-
ség-gazdasigtani Tdrsasdg; PAG = (Patient Advocacy Group)
onsegitd csoport; PAO = (Patient Advocacy Organization) be-
teg-érdekképviselet; PO = (Patient Organization) betegszer-
vezet; PRISMA = (Preferred Reporting Items for Systematic
Reviews and Meta-analyses) metaanalizisek és rendszeres dtte-
kintések javasolt kiértékelési szempontjai; SHF = (self-help
friendliness) onsegits baratsig

A betegszervezetek olyan civil szervezetek, amelyek te-
vékenysége kiemelten fontos egyes betegségekkel ¢él6k
életminGségének javitasiban, kozosségiik timogatasiban
és a betegségek kezelésének hatékonyabbd tételében.
A betegszervezetek napjainkra a tudomdny és a dontés-
hozatal eurdpai uniés szintd mélyebb demokratizaléda-
saval tobb tagillamban alapvet§ szereplSi lettek az
egészségpolitikai dontéshozatalnak, a betegkdzponta
egészségiigyi szolgaltatasok kialakitisanak, valamint a
kutatas-fejlesztés tervezésének és kivitelezésének [1-3].

A fejlett orszigok tobbségében a betegszervezetek
torténeti fejlédése hiarom jol elkiilonithetS szakaszra
oszthat6 [4]. Az els6 szakasz az 1950-es évekre nyulik
vissza, amikor megjelentek az 6nsegité csoportok. Ezek
elsGsorban tapasztalatmegosztasra és kolcsonos timoga-
tasra éptiltek, és a betegszervezetek legkorabbi elédjei-
nek tekinthet6k. A mdsodik szakaszban, az 1960-as
évektdl kezd6dben, ezek a civil kezdeményezések kollek-

gaiért léptek fel. A harmadik szakasz a 1980-as évekre
tehetd, amikor az egészségiigyi rendszerek demokratiza-
lodasaval elfogadotta vilt a laikus szakértelem” fogal-
ma. Ez a szemlélet a betegek sajit tapasztalatait szak-
mailag relevins tuddsként ismerte el, amelyet az
cgészségpolitikai és orvosi dontéshozatalba is bevontak.
Ettdl az id6szaktdl kezdve beszélhetiink a modern érte-
lemben vett betegszervezetek megjelenésérol.

A dontéshozatalban valé professziondlis részvétel a
betegszervezetek hagyomdnyos érdekképviseleti és 6nse-
git6 funkcidja mellett folyamatosan Gj kihivasokat teremt
[5]. A betegszervezetek szakmai és vezetési professzio-
nalizalédasi igényének valé megfelelés szimos financid-
lis, szervezeti és felelGsségi nehézséget vet fel. Bar a be-
tegszervezetek aktiv részvételének Osztonzése egyre
er6s6d6  tendencidt mutat, a jogszabalyi kornyezet
—amely koriilveszi 6ket — nem tekinthetd teljes kortinek;
tagillamonként jelentds eltéréseket mutat mind a defini-
ciék, mind a jogkorok és a feladatkorok tekintetében.

A posztszocialista orszdgokban — koztiikk Magyaror-
szdgon — a betegszervezetek kialakuldsa a nyugat-euré-
paival ellentétben mds utat jart be. A civil szféra és azon
belil a betegtimogatis, beteg-érdekképviselet csak a
rendszervaltds utdn kezdett formdlédni, jéval gyengébb
intézményi hattérrel és tirsadalmi bedgyazottsiggal,
mint Nyugat-Eurépiaban. A magyar betegszervezetek
jellemzGen allami forrasoktdl fiiggd, strukturalisan sérii-
lékeny kornyezetben jottek 1étre, ahol az alulrél szerve-
z6d6 kezdeményezések szamara nehézséget jelentett a
professzionalis miikodés kialakitisa [6]. Fokozott kihi-
vast jelent az autoném finanszirozds, a stratégiai me-
nedzsment és az intézményes érdekképviselet lehetSsé-
ge, ami élesen eltér a nyugat-eurdpai és angolszasz
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modellektdl, ahol a civil szféra mélyebb torténeti gyoke-
rekkel rendelkezik.

A Dbetegszervezetekkel kapcsolatos szakirodalomban
egyetértés van arrdl, hogy a betegszervezet fogalmi kere-
teit, kategorizaldsat feldl kell vizsgalni [2, 5, 7, 8]. Mind
a dontéshozok, mind a relevins betegszervezetek szem-
sz0gébdl kivanatos lenne egy olyan formalizalt keret-
rendszer megalkotasa, amely egyértelmien meghata-
rozza, hogy mi tekinthet§ betegszervezetnek, milyen
feltételrendszernek kell megfelelniiik, és milyen tevé-
kenységek varhatok el toliik.

A Magyar Egészség-gazdasigtani Tarsasig (META) a
témaval hosszt ideje foglalkozd, fiiggetlen szakmai f6-
rumként kezdeményezi a betegszervezetek hazai defini-
cidjanak és funkcidinak tisztizdsit. A META alapvetd
célkittizése a sikeresen és fenntarthaté moédon miikods
egészségiigyi rendszer timogatisa, amelyhez szorosan
kapcsolodik a betegszervezetek tevékenységének pozitiv
hatdsa a betegek életmindségére, valamint részvételik
lehetGsége az egészség-gazdasigtani alaptt dontésho-
zatalban. A cél nem csupan egy terminoldgiai keret
megalkotasa, hanem annak feltérképezése is, hogy e
szervezetek milyen szerepet tolthetnek be a magyar
egészségiigyben, és milyen elvardsok fogalmazhaték meg
veliik szemben. Mindez kilondsen relevans, mivel a be-
tegszervezetek tevékenységiikkel hozzajirulhatnak az
egészségnyereség mérhetGségéhez és az erdforrasok op-
timdlis elosztasihoz. A META 2019-ben betegszerveze-
ti konferenciat és képzést szervezett, majd az ISPOR
Europe 2020-as kongresszusan nemzetkozi szakmai ko-
zOnség elétt mutatta be a hazai tapasztalatokat [9].

A tanulmany célzottan dttekinti a betegszervezetek
jellemz§ szakirodalmi megkozelitéseit, funkcidit és sza-
bélyozdisat, és ennek alapjan el6késziti egy relevans, hazai
kontextushoz illeszked6 definicié megalkotasat. A nem-
zetkozi tapasztalatok magyar nyelvd feldolgozdsa és koz-
readdsa fontos eszkoze lehet a professzionalizalédas ta-
mogatasanak, kilondsen olyan szervezetek szamara,
amelyek most alakulnak, vagy keresik hosszu tava, fenn-
tarthaté miikodési modelljiiket.

Szakirodalom-kutatas

A szakirodalom-kutatds elsG 1épéseként a PubMed sz6-
cikkadatbazisiban a ,,patient advocacy”, ,,patient organi-
zation” és ,self-help group(s)” tirgyszavak taldlatait
vizsgiltuk, mivel ezek a fogalmak jelentek meg a legna-
gyobb gyakorisiggal a betegszervezeteket jelolé angol
nyelvi szakirodalomban, valamint eurdpai uniés doku-
mentumokban is, ennek megfelelGen a targyszokeresés
alapjat is képezték.

A hidrom targyszocsoporton beltl 2024 oktéberében
azokat az elmult 10 évben publikalt angol vagy magyar
nyelvi cikkeket kerestiik, amelyek cimiikben vagy abszt-
raktjukban tartalmazzak a ,,patient organization” fogal-
mat vagy azonos értelm@ valtozatit (patient advocacy
organiz[s]ation[s], patient advocacy group[s], patient
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organiz[s]ation[s], self-help group[s]). A taldlatokat a
PRISMA-rendszer szerint csoportositottuk, majd zartuk
ki. Azokat az elmult 10 évben publikalt eredeti, angol
vagy magyar nyelvii tanulmdnyokat vilogattuk be, ame-
lyek altalanossiagban vagy részben foglalkoznak a beteg-
szervezetek fogalmi és tartalmi kereteivel, érintik megha-
tarozasukat, funkcioikat és/vagy kihivasaikat.

A taldlatokat cim és absztrakt alapjan attekintettiik,
majd OsszegyUjtottiik azokat, amelyek varhatéan foglal-
koznak a betegszervezeti miikodés altalanos tulajdonsa-
gaival és miikodési kereteivel. Az elévilogatas sordn Osz-
szegyjtott irodalmat a kutatoéesoport két részre bontva,
absztrakt és cim alapjan tanulmianyonként elGzetesen
értékelte. Azokat a tanulmanyokat, amelyeket mindkét
csoport relevansnak talalt, bevalogattuk a kutatasba.
Azokroél, amelyeket csak az egyik csoport tartott bevilo-
gatdsra alkalmasnak, a szerz6k masodik, egytittes dontést
hoztak. Az igy lesztkitett talalati listit a szerz6k teljes
szoveges dttekintés szerint a bevilogatasi kritériumok
mentén értékelték.

Az irodalmi kozlemények kivalasztasira a kovetkezd
bevalogatasi és kizarasi kritériumokat allitottuk fel. Beva-
logattuk azokat a kozleményeket, amelyek eredeti, nem
atvett, részletesen alaitimasztott gondolatokat, kovetkez-
tetéseket fogalmaznak meg a betegszervezetek definicio-
javal, funkcidival és kihivasaival kapcsolatban. Kizartuk
azokat, amelyek nem a betegszervezetek altalanos fogal-
mdarél, hanem csak egy sziiken vett betegség érdekképvi-
seleti sajatsagairdl értekeztek, vagy nem fogalmaztak
meg 6nalld betegszervezeti definiciot, 1ényegi funkciot
vagy kihivast. Kizartuk tovibbd az Eurépit nem érintd
tanulmanyokat, a szisztematikus irodalomkutatisokat
(a kozlemények masodlagos 6sszefoglalasait), valamint a
csekély terjedelmi és véleménycikk jellegli kozleménye-
ket.

A kapott eredmények alapjan felépitettiink egy poten-
cialis definicidkat, feladatkoroket és kihivasokat részlete-
76 adatbézist, amelyben a kozleményeket kulcsszavak
szerint csoportositottuk. Figyelemmel a tanulmany célja-
ra és a definicié Eurdpai Union beliil formal6édé meg-
hatarozasaira, a tanulmany vizsgilta a kapcsoldédo t6bb
eurdpai unioés dokumentumokat is, amelyekre a szakiro-
dalom-kutatas sordn gy(jtott tanulmanyok is rendre hi-
vatkoznak. Ilyen volt a European Patients’ Forum (EPF)
[2]jelentése a betegszervezetek hozzdadott értékérdl, az
Eurodpai Gydgyszeriigynokség (EMA) Engagement ke-
retrendszere [1], illetve az EUnetHTA [ 3] rendszerének
betegszervezetekkel kapcsolatos dokumentumai. A tala-
latokon feliil, cimtari besoroldssal nem rendelkezd, a
szerzOk altal ismert magyar nyelvi cikkeket is beemeltiik
a vizsgalt kozlemények kozé a hazai viszonyok részletes
teltérképezésére.

A szerzoOk éttekintették a kozép-eurdpai unids tagor-
szagok betegszervezetekre vonatkozé ismert jogi szabd-
lyozasait, mivel a jogszabalyi meghatarozasok jellemz6-
en tartalmazzik azokat a fogalmi elemeket, amelyek
alapjan a vizsgalt szervezet egyértelmiien betegszerve-
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zetként azonosithat6. Ezenfeliil sor keriilt a német sza-
bélyozis bevondsira is, mert a szakirodalmi hivatkoza-
sokban gyakran mintapéldaként jelenik meg, tovabba
Magyarorszag jogalkotasa torténelmileg tobb ponton
tartalmi és strukturdlis hasonlésigot mutat a német jog-
rendszerrel. Az elemzést kovetSen a szerzGk konszenzu-
sos alapon azonositottik a betegszervezet legfontosabb
feladatait, és meghatdroztak annak definicidjit.

A szakirodalmi attekintés sorin hirom nagyobb cso-
portot kiilonitettiink el a vizsgdlt tanulminyok tékusza
szerint. A kozlemények egyik része a betegszervezetek
altalanos funkcidival és a bels6 betegtimogatisi célok
dinamikdjaval, valamint az el¢bbiekhez kapcsoldédo kihi-
vasokkal foglalkozik, amelyek f6 kérdése, hogy hogyan
lehetséges valés hatdst gyakorolni az egészségiigy szak-
politikai dontéseire és kozben megdrizni, illetve biztosi-
tani a betegszervezetek altalainos betegtimogatisi funk-
cidit és anyagi sziikségleteit, hiteles és demokratikus
képviselet fenntartisa mellett.

A masodik csoport a betegszervezetek ipari egytittm-
kodésének lehetSségeit, akaddlyait, valamint az egytitt-
mikodésben rejlé kockazatokat vizsgalja, tovabbad kitér a
betegszervezetek farmakovigilancidban betoltott szere-
pére is. Ezek tobbszinttiek és szertedgazdak, kiilonds fi-
gyelemmel a betegbevonasra, a mellékhatds-bejelentésre
és akar a kutatasi igények meghatirozisaban valé részvé-
telre. TObb tanulmany a betegszervezetek financidlis ne-
hézségeirdl értekezik, amelyekre megoldds lehet az ipari
egytittm(ikodés és az adomdnyalapt finanszirozas, ez
azonban a nem atlathat¢ ipari finanszirozas miatt érdek-
itkozéseket, betegszervezetek kozotti egyenlStlensége-
ket és bizalomvesztést okozhat.

A harmadik csoport a technolégiaértékelésben vald
részvétel lehetGségeit elemzi, amelyben a betegszerveze-
tek f6ként mint informaciészolgiltaték jelennek meg.
A vizsgalt kozlemények jelentSs részének kozos vonisa,
hogy problémaként jelolik meg az egységes szabilyozds
és betegbevonasi keretrendszer hianyat. Tovabbi jelentds
kovetkeztetés, hogy a megfelel egészségiigyi technolo-
gidk értékelési egytittmiikodéséhez egységes, jol definialt
keretek sziikségesek, ez azonban komoly kihivisnak td-
nik a betegszervezetek miikodési nehézségeit tekintve.

A vizsgilt kozleményekben széles korti megallapitas,
hogy megfelels, egységes szabdlyozast, iranyelvek kidol-
gozasit, egyenl6en hozziférheté dllami finanszirozast
javasolnak sziikséges megoldasként. A toviabbiakban a
telsorolt kategoéridkhoz tartozé f6bb tartalmi elemeket
vizsgiljuk a definicid, funkcié és kihivas harmas szem-
pontja szerint.

A betegszervezetek definicidja

Az Eurdpai Unié megrendelésére az EPF altal készitett,
a betegszervezetek hozzaadott értékét vizsgald jelentés
[2] és az altalunk megvizsgalt szakirodalmi taldlatok je-
lent8s része az EMA [1] betegszervezetekre vonatkozd
definiciéjit tartja mérvadénak. A definicié szerint min-

den olyan pacienstékuszii nonprofit szervezet betegszer-
vezetnek tekinthets, amelynek vezetésében a betegek
vagy gondozoik/segitSik reprezentdljak a tobbséget.

Az Osszegyljtott kozleményekben a betegszerveze-
tekkel kapcsolatos, leggyakrabban el6fordul6 fogalmak a
betegképviselet, a kolcsonos timogatis, a kozosség, az
informaciés forum, az egészségiigy demokratizacidja.
Miiller és mtsai [ 7] megkozelitésében a betegszervezet a
civil szervezetek egyik specidlis alfajinak tekinthetd,
amelynek célja egy hitrdnyosan érintett csoport képvise-
lete, segitése. Rojatz és Forster [10] a betegszervezetet
ugy tekintik, mint amely személyes betegségélményen
alapulé érdekképviselet. Fischer és mtsai [11] egyfajta
kiildetést, folyamatos dinamizmust litnak a betegszerve-
zetek mutkodésében, amelynek célja az egészségiigyi
dontéshozatal fokozatos demokratizdlasa, a valédi be-
tegkozpontlsig clérése. Kolasa és mtsai [12] a beteg-
szervezet — mint kozosség — részérdl érkezd pszicholod-
giai ¢és gyakorlati tdimogatds nyugjtisinak fontossigit
hangstlyozzak a betegek, gondozoik, csaladtagjaik sza-
mira, ezzel novelve az érintettek esélyét a gydgyulasra és
a normilis életbe valo visszatérésre.

A betegszervezetet (Patient Organization — PO) az
angol nyelvli nemzetkozi szakirodalom kiilonb6z4 elne-
vezésekkel azonositja, illetve gydjtéfogalomként tekint
rd [5, 7, 13, 14] Szinonimaként vehet6 még az angol-
szdsz terminusban a Dbeteg-érdekképviselet (Patient
Advocacy Organization — PAO), amely a képviseleti cél-
szeriséget hangstlyozza, és jellemz&en felsébb szerve-
zG6dési szintre utal, illetve az 6nsegitd csoport (Patient
Advocacy Group — PAG), amely altalaban helyi szintd,
alacsonyabb szervez8désli érdekcsoportosulast jelol.
A betegszervezetek rendkiviil sokfélék: betegségtipusok-
ra vagy specidlis csoportokra koncentralnak, nemzeti,
regiondlis és helyi szinten egyardnt tevékenyek, méretiik
pedig a szerény tagsigt helyi dnsegitS csoportosulasok-
tol a nemzetkodzi betegképviseleti erny&szervezetekig
terjedhet. K6z6s benniik, hogy tevékenységiik valami-
lyen formdban a betegek segitésével kapcsolatos [15].

A németorszigi tokuszi kozleményekben [5, 16-18]
hangsulyozzik a jogszabdlyon alapulé kategorizalast, il-
letve a betegképviseletben torténd részvétel kritériumait.
Az 6nsegits szervezetek a legfels6bb egészségiigyi don-
téshozdi szervben is reprezentaltak, mig az dnsegits cso-
portok a személyes, kolcsonos timogatasra, helyi szintd
érdekvédelemre helyezik a hangsulyt, de folyamatosan
torekednek a magasabb szervez&dési szintd egylittmd-
kodésre [5].

Schicktanz és mtsai [13], valamint Jongsma és mtsai
[18] gondolatai alapjan fontos megkiilonboztetni a sza-
balyozdsban a betegekért alakult feliilr8l (zop-down) és a
betegek és/vagy hozzatartozoik altal létrehozott alulrél
(bottom-up) szervez6ds betegszervezeteket. A szerzék
szerint ennek oka, hogy a két kiillonbozd szervezettipus-
ban eltér6 médon képviselik a betegek érdekeit. A bete-
gekért létrehozott professzionilis szervezetek eltavolod-
hatnak a szoros betegképviselettdl, és elvonhatjak a
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figyelmet és a forrdsokat a hagyomdnyos, alulrdl jové
szervezGdésektdl.

Kofahl és mtsai [19] a tanulmanyukban a betegképvi-
selet hdromszintd osztilyozasat javasoljak. A mikroszint
az egyéni betegorienticiot, a betegek és az orvosok ko-
z0tti kozvetlen interakcidkat érinti, amely tevékenység a
betegek aktiv részvételét és autondmiadjit tdmogatja.
A mezoszintd képviselet a csoportszintd, intézményestilt
betegrészvételt igyekszik az egészségligyi intézmény
mkodésébe integrilni, elésegitve a kollektiv betegori-
entdciot. A makroszint képviselet pedig a politikai
rendszer szintjén biztositja a dontéshozatalban valo rész-
vételt, ezaltal megjelenitve a betegek sajatos szempontja-
it és szlikségleteit az egészségiigyi rendszer alakitasaban.
A mindségiikben jelentGsen eltérS szerepkorok részletes
jogi szabalyozast indokolnak.

Betegtamogatas

Amennyiben a betegszervezet fogalmat a szervezet fejls-
désének 1épésein keresztiil kozelitjiik meg, tgy az alulrél
szervez8d§S (bottom-up) csoportok esetében jol lathato,
hogy a betegszervezetek elsérendd funkcidjanak a bete-
gek és gondozoik jollétének és egészségének javitasa te-
kinthetS. Ennek kozponti része a fizikai és pszicholdgiai
tdmogatas, hiszen ez a kozosség a kolcsonos segitség-
nyujtas nevében az adott betegségben szenveddk és gon-
dozdik 6sszefogasa dltal jon létre. A tAmogatas bizonyos
esetekben jelenthet anyagi segitséget, de tobbnyire in-
formdcidcsere révén valoésul meg, amelyben az egyén az
egészségiigy szereplGivel — sziikségleteivel Osszefliggés-
ben — hatékonyabb kapcsolatot tud létesiteni. Az EMA
betegszervezeti definiciéjiban a paciens-kozponttsag és
a szervezet nonprofit jellege is meghatirozott, igy az
elébbiekkel 6sszhangban megerdsiti, hogy a betegszer-
vezetek els6dleges funkcidja a betegek és gondozoik
egészségének, jollétének javitasa. Ennek kdzponti része a
kozosségiség és a kolesonos fizikai és pszicholdgiai timo-
gatas.

Tobb szerz6 [7, 20-22] egyfajta informdciés forumot
lat a betegszervezetben, amely egyrészrdl helyszine a
kozvetlen tapasztalatok cseréjének, masrészrdl hidat ké-
pez az egészségligy szerepldi kozott, felerdsitve a bete-
gek hangjit, kozérthetévé téve az egészségiigyi informa-
cidkat. Fontos szerepként jelolik meg az oktatist és az
egészségtudatossig novelését mind a tagok, mind a nem
tagok szdmdra, ezzel javitva az adott csoport szociilis
helyzetét is, csokkentve a fennallé tirsadalmi stigmakat
[13]. Angyal és mtsni [23] szerint a betegszervezeteknek
informaciés funkcidjuk mellett legalabb olyan fontos
szerepiik van a mentdlis jollét timogatasaban, kiilonosen
a szorongas csokkentésében és a kozosségi kapcesolddas
elGsegitésében.

A német SHF (self-help friendliness) koncepcioval is
tobb tanulmény foglalkozik [16, 17, 19]. Ez Németor-
szdgban a betegszervezetek és a kérhizak intézményi
infrastrukturdlis egytttmikodését, valodi betegkozpon-
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ta ellatast célzd program, amelynek keretében a beteg-
szervezetek részt vesznek az intézményi dontéshozatal
kiilonbozd szintjein, és tapasztalataikat, igényeiket koz-
vetleniil beépitik, igy novelve a betegek Onsegit kész-
ségét.

A betegszervezetek szerepe
az egeészségpolitikai dontéshozatalban

Az Eurépai Unidban a betegszervezetek szerepe a don-
téshozatalban unids szinten novekszik, mikozben hétte-
rik tagdllamonként igen eltér [2]. Ez mind a szabdlyo-
zottsagra (vagy éppen a szabalyozds hidnydra), mind a
betegszervezetek tényleges megjelenésére és feladataira
vonatkozik. A dontéshozatalban valé részvételhez sziik-
séges funkciok erésitéséhez elengedhetetlen az dtlatha-
tosag, a bizalmi hattér erbsitése, a betegszervezetek fiig-
getlensége és az etikai alapelvek kovetkezetes és
maradéktalan érvényesitése.

Gerbhavds és mtsai [20] tanulmanya szerint a betegek
hatékony érdekképviselete két alapveté modellre épiil-
het: a megbizotti modellre (delegate), amely a betegek
kozvetlen véleményét kozvetiti, és a gondnoki modellre
(trustee), amelyben a képvisel6k autoném dontéseket
hoznak a betegek érdekében. Az el6bbihez horizontilis
bizalom (a tagok kozotti egyiittmiikodés), mig az utdb-
bihoz vertikalis bizalom (a vezet&be vetett hit) sziiksé-
ges. Wony és mtsai [24] szerint a betegszervezetek akkor
tudnak igazan hatékony érdekképviseleti partnerré valni,
ha képesek elmozdulni az egyéni szintl aktivizmustél a
rendszerszint egylttmikodés felé, és ezaltal kozvetits
(broker) szerepet toltenek be a betegek és a dontésho-
z0k kozott. Bagyott és Jones [25] szerint a hatékony be-
tegképviselet lényege, hogy ténylegesen a pacienseket
képviseli a betegszervezet, mis érdekhordozoktdl fiig-
getlentil. Véleményiink szerint erre a megbizotti modell
alkalmasabb, a sikerhez azonban megfelel$ professziona-
lizalodas is sziikséges.

A betegszervezetek novekvd befolydsa egyben novek-
v§ etikai felelGsséget is jelent. Nemcsak a betegek képvi-
seletét kell biztositaniuk, hanem atlathaté mdédon kell
mukodnitik, elkertilve az ipari és politikai érdekek domi-
nancidjat [7]. Az olyan normativ standardoknak (WHO
Policy on Patient and Public Involvement, idézik Miiller
és mtsai [7]), mint az igazsigossig, a jotékonysig ¢és a
betegek onrendelkezésének (empowerment) erdsitése,
irdinymutatasként kell jelen lenniiik a mikodés soran.
A kutatasi egyiittmiikodések teriiletén a betegszerveze-
tek szerepének erésitéséhez — amely a kutatasi kérdésnek
megfelel§ betegek, betegcsoportok bevondsaval fiigg
Ossze — sziikséges azok fiiggetlen és transzparens mako-
désének biztositasa, valamint az etikai normaknak az 6sz-
szes érintett érdekcsoport részérdl torténd elfogadasa és
kovetkezetes alkalmazasa. Az ezekhez sziikséges jogi és
tarsadalmi feltételek megteremtése kulcsfontossagu e fel-
adathoz.
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Megtelel6 kortilmények kozott a betegszervezetek ha-
tékony hidat képezhetnek a betegek és az egészségiigyi
rendszer kozott, elGsegitve egy betegkdzpontabb egész-
ségiigyi dontéshozatali rendszer kialakitasit. A beteg-
szervezetek jelenléte és hatdsa az egészségpolitikai don-
téshozatalban orszagonként jelentésen eltér [10, 13].
Mig egyes fejlett rendszerekben intézményesiilt formd-
ban mikodnek, masokban — példiul fejl6d6 egészség-
tigyi rendszerekben — gyakran informalisak vagy hianyo-
sak. Az utobbi okai kozé tartozik az egységes szabilyozas
hidnya, a korlatozott er6forrasok és az alacsony tarsadal-
mi tudatossdg is. Sok esetben a betegek bevonasa csupin
formalis gesztus marad anélkiil, hogy valoédi dontéshoza-
tali befolyassal birna [22]. Altalinos jelenség tovibba a
fesziiltség a szakértdi és a betegszemlélet kozott, kiilo-
nosen a klinikai irinyelvek kidolgozasiban [22]. Rojatz
¢s Forster [10] szerint gyakran el6fordul, hogy az érdek-
érvényesitésben erésebb, jobban szervezett betegcso-
portok nagyobb befolyast szereznek, mig a hatrinyosabb
helyzetl betegek kevésbé kapnak figyelmet és képvisele-
tet. Az egyenlS részvétel biztositisa érdekében [22]
hangstlyozzik az inkluziv és kiegyensulyozott képvise-
leti modellek sziikségességét, amelyek lehet6vé teszik,
hogy minden betegcsoport — tirsadalmi vagy gazdasagi
helyzetétdl figgetlentil — megfelel6 médon érvényesit-
hesse érdekeit a dontéshozatalban.

A Dbetegek érdekképviseletének hatékonysigat intéz-
ményesiilt keretrendszerek és mechanizmusok biztosit-
hatjak, amelyek célja, hogy a betegcentrikus szemlélet
talmutathasson egy pusztin konzultativ funkcién, és va-
16s dontéshozatali tényezd legyen. Atlathat6 folyamatok
kialakitasa, a betegszervezetek kapacitisinak novelése és
a hivatalos konzulticiés mechanizmusok létrehozasa
egytittesen biztosithatjik ennek megvalositasat [19].

A betegszervezetek ¢s az ipar
egytittmiikédése

Az epidemioldgiai vagy betegutakkal kapcsolatos kutata-
sok elémozditasa vagy inditasa, illetve a klinikai vizsgala-
tok fejlesztésében val6é részvétel olyan teriiletek, ahol
szintén fontos szerep juthat a betegszervezeteknek. Er-
tékes és unikalis tapasztalatok, illetve tudis megosztisat,
tovabbd adatok gy(jtését, regiszterek létrehozasat segit-
hetik el6, amelyek timogathatjadk az ellitérendszer
fejlesztését és az egészségpolitikai dontéseket is. A kuta-
tokkal, az iparral, és a klinikummal torténd egytittmko-
déssel — példaul a kielégitetlen sziikséglet azonositasa,
célzottabb fejlesztési irdnyt mutatva — novelhetd a kuta-
tas-fejlesztés betegkozpontisiga is [26]. Selig és mitsai
[27] olyan fontos funkcidkat azonositottak a klinikai
vizsgalatok betegbevondssal torténd tervezése kapcsan,
mint a betegutak meghatirozasa, a relevans hatdsossagi,
biztonsdgossigi ¢és klinikai végpontok kivalasztdsa, vala-
mint a toborzasi anyagok véleményezése.

Ahogy az EPF is kiemeli, a kutatdsok kapcsin fontos
kiilonvalasztani a gyogyszerek kutatas-fejlesztésével kap-

csolatos, illetve az egészséggel, egészségliggyel és a tar-
sadalommal kapcsolatos kutatdsokat [2]. Hangsalyozan-
d6, hogy a kutatds-fejlesztés kiilonboz8 fizisaiban
torténd hatékony részvételhez elengedhetetlen a beteg-
szervezet/beteg megfeleld kompetencidja, valamint egy
jol miikodd keretrendszer, amely biztositja a szervezet
fiiggetlenségét, ezaltal a szigort jogi, etikai és garancialis
szabdlyok betartdsat, valamint a teljes kord finanszirozasi
atlithatosagot a betegbevonds sordan. Az EUPATI altal
szervezett képzések és az altaluk fejlesztett irinymutatas
is el6segiti ennek megteremtését [ 3, 28].

A kutatdsban torténd részvételnek is tobb szintje le-
hetséges a betegszervezet fejlettségétdl tiiggden. A leg-
egyszeribb a passziv részvétel, amikor példaul a beteg-
szervezet segit az érintett betegek megtaldlasaban.
A kovetkezd szint az aktiv részvétel, amikor a betegszer-
vezet a beteg nézOpontjat kozvetiti, példaul a kutatas
tervezése, kivitelezése, eredményeinek kozlése tertilete-
in. A legmagasabb szint pedig a proaktiv részvétel, ami-
kor a betegszervezet maga azonositja a betegigényeket,
kezdeményez Gj kutatasi iranyokat, és hozzajirul a terve-
zéshez, a végrehajtishoz, az értelmezéshez és a kovet-
keztetések levondsihoz.

A betegszervezetek és a farmakovigilancia

A betegszervezetek olyan relevans informdaciokkal is ren-
delkeznek, amelyek a terdpidk fejlesztése mellett a mar
alkalmazott kezelések biztonsagossaganak és mellékhatd-
sainak monitorozasat teszik lehet6vé.

A betegek dltal torténd mellékhatds-bejelentésen tal is
fontos szerep juthat a betegszervezeteknek: a farmakovi-
gilancidval kapcsolatos informdcidk gytjtése mellett (pél-
ddul betegkérdéiven keresztiil) kommunikaciés plat-
formként is mdkodhetnek. A mellékhatas-bejelentés
fontossaganak népszerdsitése, a gyogyszerek helyes al-
kalmazdsaval és biztonsigossigival kapcsolatos hiteles
informdciék megosztisa, illetve oktatdsa is jelentSsen
hozzajirul a betegbiztonsig timogatasihoz [29, 30].

Noha a betegszervezetek bevonasa egyre nagyobb
hangsulyt kapott az elmult években, szamos olyan terii-
let és kihivas van, amelynek javitasa tovabb novelné a far-
makovigilancia-jelentés hatékonysigat. A mellékhatas-
bejelentésre haszndlt rendszerek és a betegszervezeti
kapacitasproblémak javitasa, a rendelkezésre dll6 anya-
gok teljes kord megértéséhez sziikséges nyelvi akadalyok
lekiizdése, illetve a gyogyszerfeliigyeleti hatosigokkal és
a gyartokkal valé érdemi egyiittmiikodés elmélyitése to-
vabb novelheti a betegek aktivabb bevonasit [31].

A betegek ¢és a betegszervezetek szerepe
az egeészségiigyi technologiak értékelésében
A betegszervezetek fejlédése, feladataik differencialéda-

sa, valamint a technolégidk dltalanos fejlédése 4j tertile-
teket nyithat meg a lehetséges feladatokban és kompe-
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tencidkban. Ilyen irdny lehet a betegek, illetve relevins
betegszervezetek bevonasa az egészségiigyi technologi-
ik értékelésébe. Altalinossigban véve a betegek, beteg-
szervezetek érdemi bevondsa hozzdjirulhat ahhoz, hogy
a betegek nézGpontja és igényeik, valamint a betegek,
hozzitartozoik, illetve a tarsadalom érdekei egyarant
megjelenjenek az egészségiigyi technolodgiakkal kapcso-
latos értékelési és kozfinanszirozasi (példaul gyogyszer-
finanszirozasi) dontésekben [32]. E teriileteken — az
érintett betegség, a rendelkezésre allé informaciok, a be-
tegszervezet lefedettsége és kapcsolattartdsi képessége
tiiggvényében — hozzdadott értéket jelenthetnek olyan
feladatokban, mint példaul a relevins klinikai végpontok
kivilasztasa, a klinikai hozzaadott érték meghatirozasa,
adatgytjtés (példaul a j6 minGségben megélt életévek
szamanak mérésében), az értékelések és a dontések koz-
érthet6vé tétele. Ehhez kapcsoléddan azonban hangsa-
lyozni kell a figgetlenséget, valamint a mtkoddésre is
kiterjed6 transzparencia fontossigat [14, 32], mivel a
klinikai hozzaadott értéknek mindenképpen objektivnek
¢és mas klinikai hozzdadott értékekkel 6sszehasonlithaté-
nak kell lennie. E kategoéridk (klinikai végpontok, hasz-
nossagi érték) alapvetéen meghatarozhatjik egyes tera-
pidk finanszirozhatésigit (a koltségvetési korldtokra
figyelemmel akar masok rovasira), igy az ezek meghata-
rozasaba, mérésébe torténd bevonds csak szigort feltéte-
lek mellett torténhet meg.

A témaval szimos kozlemény foglalkozik [ 14, 32-36],
amelyek koziil a legrelevansabbak a HTx-projekten ala-
pulé publikaciok: ezek a kozép-kelet-eurdpai orszagok
szemszogébdl elemzik azokat a kihivdsokat, amelyek a
betegszervezeteknek az egészségiigyi technologiak érté-
kelésébe torténd bevonasival jarnak. A magyar szakérték
kozremtkodésével késziilt kutatds olyan kihivisokat azo-
nosit, mint példaul az er6forrashidny (a beteg és az
egészségiigyi technoldgidk értékelése az intézet részérdl
egyarant), a tudomanyos bizonyitékokon alaptt dontés-
hozatalban valé betegszakértSi részvételhez sziikséges
tudas és irinymutatas hidnya, érdekiitkozés, a megfelel§
szakértG azonositisinak nehézségei [34].

Az egészségiigyi technolégiak értékelésérél szolo,
2025 janudrjiban életbe 1épett curdpai unids rendelet
(EU 2021,/2282) [37] elGsegitheti a betegszakértdk,
illetve betegszervezetek bevonadsit a technolégiak
értékelésével kapcsolatos folyamatokba. Emellett az el-
mult évtizedben a rendelet elGkészitését megalapozd
EUnetHTA-projektek keretében szamos tapasztalat és
irdnymutatas is sziiletett a betegek bevonasara [38], illet-
ve az EUPATTI [39] is készitett erre vonatkozo ajanldso-
kat.

Erdemes kitérni az egyéni betegszakértd, illetve a be-
tegszervezet bevondsa kozotti kiilonbségre, mivel a be-
vonds jellegének, idébeliségének, illetve mélységének
szempontjabol (példdul értékelés véleményezése) eltéré-
sek lehetnek koztik a technolégiaértékelés sorin. Az
egészségiigyi technoldgidk értékelésérdl szo6l6, fent emli-
tett EU-rendelet a betegszakértGknek az eurdpai egész-
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ségiigyi technolégiak értékelési folyamataba (példaul ko-
z0s klinikai értékelésekbe ) torténd bevondsit szabédlyozza,
a tagallami szinten torténd betegbevonds viszont to-
vabbra is az adott orszag keretrendszerének (folyamatok
és szabdlyozasok) és gyakorlatinak fiiggvénye.

A téma komplexitdsa és az orszagok kozotti (példaul
jogi, strukturalis) kiilonbségek miatt ebben a publikacio-
ban nem fejtjiik ki részletesebben az ’egészségiigyi tech-
nologiak értékelése és betegek/betegszervezetek’ téma-
jat, fontosnak tartjuk azonban ennek a teriiletnek a
mélyebb —az EU egészségiigyi technologiak elsé értéke-
lési tapasztalataival kiegésziilt — elemzését a jovibeli
munkdik soran. Véleménytink szerint szigortt garancialis
szabalyok érvényestilése mellett a betegszakértdk, beteg-
szervezeti képvisel6k aktiv részvételével javulhatna az
egyes finanszirozasi dontések betegkdzpontisiga, vala-
mint fejlédne a dontéseknek a tarsadalom iranyaba mu-
tatd transzparenciija és kozérthetSsége is.

A betegszervezetek kihivasai

Az EPF koridbban idézett tanulmdnya [2] a betegszerve-
zeteket érint§ kihivasokat kétféle csoportra bontja: az
egyiket a belsG kihivasok alkotjik, amelyek szervezeti
hidnyossiagokat jelentenek, a masikat pedig a kiils§ prob-
1émak, amelyek elsésorban az egyiittm(ikodés korlatjaira
fokuszalnak. Szamos szervezetnek komoly belsé nehéz-
séget okoz, hogy ’bottom-up’ 6nkéntes jellegébdl ado-
doéan anyagi forras és megfelel6 humanerdforras hianya-
ban képtelen komolyabban intézményesiilni, noha az
megkivant feltétele lenne a formélis intézményi és politi-
kai részvételnek, illetve a hosszt tavua stratégiai tervezés-
nck és biztos miikodésnek. Bar szakmailag fontos és egy-
re kevésbé vitatott a betegszervezetek bevondsa a
tervezési, szervezési és dontéshozatali folyamatokba, ez
sok esetben a szimbolikus részvétel keretei kozott ma-
rad. Egyrészrdl hidnyzik a részvétel kulttraja és megfele-
16 kezelése, mdsrészrdl hidnyos az egytittmikodést és a
betegszervezeteket szabilyozé jogi keretrendszer [5, 15,
40].

Sokszor éri olyan kritika a betegszervezeteket, hogy
tuddsuk mellézik az objektivitist és a szakértelmet. Az
EMA [2] is elismeri, hogy a megfelel6 dontéshozatali
részvételhez sziikség van bizonyos professzionalizaltsig-
ra, ez azonban magaban hordozza a reprezenticié csor-
bulasanak veszélyét. A professzionalizaltsig érdekében
—egyéb forrasok hidnyiban — a betegszervezetek gyakor-
ta ipari finanszirozast is igénybe vesznek, amely a gyartoi
finanszirozas arinyatdl fiiggben csokkentheti vagy akdr
meg is sziintetheti mikodésiik fuggetlenségét [41, 42].
A professzionalizal6das a kiilsé finanszirozason tal kiilsé
szakértSi bevonast és akar nagymértékd szervezeti struk-
tardlodast igényel, aminek kovetkeztében a betegek ér-
demi képviselete hittérbe szorulhat, igy a szervezet ere-
deti céljait mdr kevésbé vagy egyiltalin nem tudja
szolgalni [7, 10, 20, 25].
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A betegszervezeteket érintd belsd és kiilsé kihivasok
koziil a jogi szabalyozas hidnyossagai mellett tobb tanul-
mdny a finanszirozasi nehézségeket azonositja teljes po-
tencidljuk elérésének legnagyobb korlatjaként. A szerve-
zetek jellemzGen 6nkéntes alapon mikoddnek, allandd
koltségeiket azonban f6ként projektszintd, palyazati for-
rasokbdl probaljak fedezni, ami instabilitishoz vezet [7,
20, 25, 40]. A finanszirozas diverzitisinak hidnya és a
gyogyszeripari forrasoktdl valé kényszerd fiiggés pedig
jelentGs Osszeférhetetlenségi kockdzatokat hordoz [26,
41-47].

Ozieranski és mitsai kutatdsal szerint az Egyesiilt Ki-
ralysigban a vizsgalt szervezetek egy részének koltségve-
tését akar teljes mértékben egyetlen ipari szerepld bizto-
sitotta, és a szektoron beliili timogatas mértéke emelkedd
tendenciat mutat [47]. A finanszirozasi arinyok gyakran
aluljelentettek, azaz jelentSs eltérés mutatkozik a szpon-
zorok és a szervezetek nyilatkozatai kozott [46]. Emel-
lett az ipari forrisok jellemz@en kiilsé aktivitisokat td-
mogatnak, nem a mulkodés alapjat, és egyenlGtlentil
oszlanak meg: f6ként a nagy ipari érdeklédést kivaltd
betegségekre — mint a daganatos megbetegedések — kon-
centralédnak, mig mds tertiletek — példaul a mentilis be-
tegségek — hattérbe szorulnak. Mindezek miatt tobb
szerz$ is hangstlyozza a transzparens, szabalyozott és
visszakovethetd finanszirozasi modell sziikségességét,
amely biztositja a betegszervezetek fiiggetlenségét, in-
tegritdsat és hitelességét, mivel nem megtelel§ transz-
parencia esetén az ipari finanszirozastol valé fiiggés biza-
lomvesztést okozhat, ami aldashatja a betegszervezetek
egyuttmiikodését az egészségiigyi rendszer tovabbi
szintjein [41, 42, 44-46].

Ezzel szemben a kozép- és kelet-eurdpai régidban a
forrasok tartés hidnya jelenti a legstlyosabb kihivast a
betegszervezetek szamara. A régié orszagaira jellemzd,
hogy a betegképviseleti munka jelents része anyagi el-
lenszolgaltatas nélkiil, 6nkéntes alapon torténik, mikoz-
ben a mtkodési forrasok és az intézményi kapacitdsok
stlyosan korlatozottak [35]. A képvisel6k gyakran téri-
tésmentesen, sajat szabadidejikben vesznek részt az
egészségpolitikai egyeztetéseken, mikozben logisztikai
nehézségek — példdul utazisi koltségek, munkaidGben
szervezett talilkozok — is hatriltatjdk a részvételiiket.
A miikodési kapacitasok hidnya, valamint a méltinyos di-
jazds elmaradasa rendszerszinten akaddlyozza a szerveze-
tek érdemi és fenntarthat6 jelenlétét a dontéshozatalban.
A magyarorszagi szektor sajatossigait a Betegszerveze-
tek Magyarorszagi Szovetségének (BEMOSZ) 2016. és
2023. évi felmérései is alitdmasztjik [48]: a legtobb ha-
zai szervezet kis koltségvetéssel miikods egyesiilet vagy
alapitvany. A szervezetek kétharmada évi 0-3 milli6 fo-
rintbdl gazdalkodik, f6ként 1%-os adofelajanlasokbol és
alkalmi timogatasokbdl. Ez nem biztositja a stabil md-
kodést vagy a szakérti kapacitasok kiépitését, az onkén-
tesek bevonasa is egyre nehezebb. A valaszadé szerveze-
tek hdromnegyede rendszeresen talilkozik betegjogi
megkeresésekkel, amelyek megvalaszolasa gyakran meg-

haladja kapacitasaikat. A szektor strukturilis gyengiilését
mutatja az orszagos szervezetek szerepének csokkenése
¢és az Gjonnan alakul6 szervezetek kis ardnya.

A kozép- és kelet-eurdpai régiora vonatkozé legfris-
sebb szakpolitikai ajanldsok [33] szerint a fenntarthato
mikodéshez elengedhetetlen a betegszervezetek finan-
szirozdsi portfélidjanak diverzifikilasa, a forrasok nyilva-
nos deklaralasa, valamint az ipari timogatdsok szigora
szabalyozasa és ellenérzése. A normativ dllami timogatds
— megfeleld audit és vildgos elvardsok mellett — stabilitast
teremthet, mikdzben a maginforrasokat sem célszerd ki-
zdrni, amennyiben azok dtlathatéan és fliggetlen médon
érkeznek.

Osszegzésként megillapithatd, hogy a betegszerveze-
tek szamos, egymassal Osszefiiggl kihivassal néznek
szembe miikodésiik soran. A betegszervezetek szlikos
forrasokkal és finanszirozisi nehézségekkel kiizdenek,
ami akadalyozhatja az dltaldnos és folyamatos mitikodést.
Az intézményekkel valé egytittmiikodés gyakran sziszte-
matikusan sikertelen és latszatintézkedésekkel terhelt.
Hianyzik a szabdlyozott jogalkotasi tér eurdpai szinten
is, ami megneheziti a tervezési, szervezési és dontésho-
zatali folyamatokban val6 részvételt és a forrdsokhoz valéd
hozzaférést.

A bemutatott tanulmdnyok ramutatnak arra, hogy a
finanszirozasi forrasok — kiilondsen az ipari vagy mas, ér-
dekelt szereplSktdl szarmazéd timogatisok — hitelességi
kockazatot jelenthetnek, kiilonosen az olyan érzékeny
teriileteken, mint az egészségpolitikai dontéshozatalban
val6 részvétel, a technologiaértékelési folyamatok vagy a
kutatasi partnerségek. A professziondlissa valds sordn a
szervezeteknek agy kell megerdsitenitik képviseleti sze-
repiiket, hogy kozben anyagi fiiggetlenségiik ne sériil-
jon. Ezek a kihivisok gyakran akadilyozzik a betegszer-
vezeteket abban, hogy teljes potencidljukat kihaszndljik,
¢és maximalis hozzaadott értéket nytjtsanak az egészség-
tigynek és a tarsadalomnak.

A betegszervezetek lehetséges jogi
szabalyozasa

Az EPF tanulmanya [2] felhivja a figyelmet a betegszer-
vezetek atfogod jogi szabalyozasinak hidnyossigaira és a
tagillamok kozotti jelentSs eltérésekre. Mds kutatdsok
szintén hangsulyozzak a feliilvizsgalat sziikségességét,
valamint az uniods szint( jogi keretrendszer egységesité-
sét mint hossza tava célkitizést [5, 25, 49]. E megfon-
tolasok alapjan sziikségesnek tartottuk, hogy az iroda-
lomkutatas mellett attekintsiik a kozép-eurdpai uniods
tagallamok betegszervezeti definicioit (1. tdblizat) [50-
54]. Fontos hangstlyozni, hogy c¢z az attekintés nem
teljes kord, nem torekszik minden orszag tételes feldol-
gozasara, sokkal inkabb kiegészité jellegti: célja az altala-
nos kiilonbségek bemutatisa a régidban, elsegitve a
magyar kontextus értelmezését és a tovabbi 6sszehason-
lité kutatasok megalapozasit.
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1. tablazat Kozép- és Kelet-Eurdpa régié kivilasztott eurdpai unids orszi-

gai [50-54]

Orszag Szabalyozas

Cschorszig A betegszervezetek definicidjat torvényi szinten ha-
taroztdk meg. E rendelkezés szerint a betegszerve-
zet olyan bejegyzett egyesiilet vagy alapitviny (ha az
irdnyitotestiilet tagjait valasztjak), amelynek {6 tevé-
kenysége a betegek segitése, jogainak és érdekeinek
védelme. A betegszervezetekrdl nyilvantartdst ve-
zetnek, ¢s az abba felvett betegszervezetek jogosul-
tak a betegek képviseletére jogszabdlyi rendelkezés
vagy felkérés alapjan [50].

Németorszdg A jogszabdly a szovetségi szintii betegszervezetekre
vonatkozé kovetelményeket hatirozza meg. E ko-
vetelmények szerint ezek olyan szervezetek, ame-
lyek a betegek vagy az 6nsegits csoportok érdekeit
szovetségi szinten képviselik, demokratikus elvek
szerint mtkodnek, a tagsaguk szerint is hivatottak a
képviseletre, elismerésiik id6pontjaban legalibb hd-
rom éve léteznek, és ezen id6szak alatt orszagszerte
aktivak, garanciat vallalnak feladataik megfeleld ella-
tasdra, finanszirozasuk nyilvinossigra hozataldval
bizonyitani tudjik, hogy semlegesen és fuggetlentil
mikodnek, és nonprofit célokat kovetnek [51].

Ausztria Torvényi szinten nincs meghatirozva, hogy milyen
szervezetek tekinthetSk betegszervezetnek, alap-
vetGen egyesiileti formdban mikodnek, és sajit
alapszaballyal rendelkeznek. Az erny&szervezetek
szerepet kapnak a jogalkotdsi konzulticidkban,
ugyanakkor a jogszabalyok nem irnak el6 konkrét
kritériumokat szamukra. A civil betegszervezetek és
az allami betegjogi képviselet parhuzamosan mi-
kodnek, az utébbi hivatalos, szabalyozott keretek
kozott [52].

A betegszervezet elnevezés jogszabalyban — Arznei-
mittelgesetz (AMG) — megemlitésre keriil, de meg-
hatdrozast nem tartalmaz (lisd § 16¢ [1] AMG).

Lengyelorszag A torvény a betegjogi ombudsman feladatai kozé
sorolja a betegszervezetek jegyzékének vezetését.
Olyan nyilvantartott alapitvinyokat és egyesiileteket
vesznek fel a jegyzékbe, amelyek torvényes céljai ko-
z¢ tartozik a betegek jogainak védelme. A beteg-
szervezetek jegyzéke tartalmazza a betegszerveze-

tek céljait és f6 tevékenységi teriileteit [53].

Szlovikia Torvényi szinten a betegszervezet definicidja nincs
meghatirozva, de egyes egészségligyi bizottsigok-
ban a betegszervezetek képviseletében 1-1 8 részt

vesz [54].

A vizsgalt orszagok koziil tobben is megjelenik a be-
tegszervezetek szerepe jogszabalyi hivatkozdsok szint-
jén, ugyanakkor nem mindenhol tarsul ehhez pontos
definici6 vagy elismerési kritérium. Ausztriaban és Szlo-
vakiaban példaul a betegszervezetek torvények szintjén
megjelennek (torvényi hivatkozds van rajuk), nincs azon-
ban meghatarozva, hogy milyen szervezetek tekinthetSk
betegszervezetnek, és pontosan milyen jogosultsigokkal
rendelkeznek. Szlovakidban egyes egészségiigyi/egész-
ségpolitikai bizottsagokban részt vehet bizottsigonként
Osszesen egy betegszervezeti képvisel$, de ennek formai
alapja rendezetlen. Ausztridban is van nevesitett funkcié,
de rendszerszinten példdul a beteg-érdekképviselet alla-
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mi feladatként is megjelenik, ezért a civil betegszerveze-
tek az dllami betegjogi képviselettel pairhuzamosan mu-
kodnek, noha a ketts feladata nem egyezik, csak részben
fedi egymast. Ezek az orszagok tehit jelenleg inkabb el-
ismerik, mintsem szabdlyozzak a betegszervezetek stitu-
szét. Ezzel szemben Németorszig, Csehorszag konkrét
jogi keretek kozott hatirozza meg a betegszervezetek
fogalmat és szerepét, mig Lengyelorszagban is létezik
egy rovid meghatarozas. Németorszagban részletes jog-
szabdlyi feltételekhez kotik a hivatalos képviseleti jog és
dllami timogatas elnyerését, és Csehorszagban is részle-
tes torvényi definicié van hatdlyban, amely meghataroz-
za, hogy mely szervezetek jogosultak egyes betegszerve-
zeti feladatok ellatasdra, a betegek képviseletére. E ren-
delkezés szerint a betegszervezet olyan bejegyzett egye-
siilet vagy alapitvany (ha az iranyitotestiilet tagjait
valasztjak), amelynek f6 tevékenysége a betegek segitése,
jogainak és érdekeinek védelme. Tagjai dltalaban bizo-
nyos betegséggel vagy fogyatékkal é16 személyek, hozza-
tartozoik vagy torvényes képviselSik, akik donté befo-
lyést gyakorolnak a szervezet gazdalkodasara, mikodé-
sére, és tObbségben vannak a legfelsGbb testiiletben.
Lengyelorszagban a nyilvantartisba vétel szabdlyozasa
kapcsan jelenik meg egy rovid definicié, amely szerint
olyan nyilvintartott alapitvanyokat és egyesiileteket vesz
fel a betegjogi ombudsman a betegszervezetek jegyzéké-
be, amelyek torvényes céljai kozé tartozik a betegek jo-
gainak védelme.

A kornyezd orszagok 0Osszehasonlitisaiban érdemes
kiilon kiemelni a német szabalyozast, mivel az tobb szin-
ten is részletesen rendelkezik a betegszervezetek megha-
tarozasar6l. Rojatz és misai [5] jogi értelemzésében a
német szabdlyozas szerint a betegszervezetek (6nsegitd
szervezetek) olyan onkéntes, semleges, fiiggetlen és
nonprofit egyesiiletek, amelyeket érintettek vagy hozza-
tartoz6ik hoznak [étre azzal a céllal, hogy kolesonos ti-
mogatdssal és onkéntesek bevondsival javitsik a betegek
és csaladtagjaik életkorilményeit. A szovetségi szintd
meghatarozé betegszervezeteknek (amelyek a betegek,
krénikus betegek és fogyatékkal él6k onsegélyezé cso-
portjainak képviseletét latjak el) a kovetkez6 feltételek-
nek kell megfelelniiik: orszagos szinten legalabb harom
éve aktivnak kell lennitik, demokratikusan kell mékodni-
iik, bizonyitaniuk kell a feladataik ellatasira val6 alkal-
massdgukat, dtlathaté és fiiggetlen pénziigyi mikodést
kell folytatniuk, valamint jétékonysagi célt kell szolgalni-
uk. Amennyiben kétség mertil fel egy adott képviseleti
szerv e pontoknak valé megfelelésével kapcsolatosan,
gy a minisztérium visszavonhatja a betegszervezettdl a
hivatalos képviseleti jogot, és megvonhatja az ezzel jard
anyagi és adminisztrativ timogatasokat.

Megbeszélés

Az EPF [2] szerint a betegszervezetek f6bb feladatai 4
kategoriaba sorolhatok: dontéshozatali képviselet, okta-
tas és szervezetfejlesztés, betegtimogatas, illetve részvé-

ORVOSI HETILAP

Brought to you by MTA Konyvtar és Informécios Kozpont olvasok | Authenticated cseresnyes.dorottya@konyvtar.mta.hu | Downloaded 09/15/25 07:31 AM UTC

2025 m 166. évfolyam, 37. szam



OSSZEFOGLALO KOZLEMENY

tel a kutatds-fejlesztésben. Az EPF ¢és a szakirodalmi dtte-

kintés, illetve a németorszagi szabdlyozas jogi keretei

alapjan azonositott betegszervezeti feladatkategéridkra
alapozva munkacsoportunk az alibbi lehetséges feladat-
koroket azonositja.

A betegek timogatdsa — mint a legkordbbi és talin leg-
alapvet6bb feladatkor — szamos funkciét foglal magaban.
Ebbe a kategoriaba sorolhaték az oktatasi feladatok is,
hiszen a betegedukaci6 a betegséggel kapcsolatos lehet-
séges kezelésekre, kockdzatokra, a virhat6 korlefolyasra
vonatkozé fontosabb informaciok dtadasat is tartalmaz-
za. Erre is figyelemmel, a betegtimogatds korébe tartoz-
nak kiilonosen a kovetkezdk:

— naprakész, kozérthet§ informdaciot szolgéltat, és el§-
segiti a betegek, gondozodik és csalddtagjaik tajékozo-
désit betegségiikrdl, dllapotukrdl, az elérhetS diag-
nosztikarél és kezelésekrol, a sziikséges életmdd-
valtoztatasrol, a varhaté korlefolydsrol, a lehetséges
csaladi érintettségrdl;

— dltalanos egészségiigyi tudasfejlesztés, az adott beteg-
séggel kozvetlen vagy kozvetett kapcsolatban dlld
egyéb tényezOk bemutatasa, példaul a szocidlis, csalad-
igyi, fogyatékossagiigyi, munkatigyi és oktatasi tertile-
teken;

— a betegek allapotfenntartisinak és lehetséges gyogyu-
lasanak el6segitése, figyelemfelhivis hianypotld szol-
galtatasokra;

— egytittmkodik a betegek életminéség-javitasiban, ta-
mogatja a betegek 6nmenedzsmentjét a szakérték be-
vonasaval;

— a betegek mentilis timogatasa, ideértve az egyéni
konzultacids lehetség biztositasat is;

— a betegek kozosségének épitése, a kolesonos segitség-
nyujtas kereteinek megteremtése;

— a betegek egyenjogu és teljes kord tarsadalmi beillesz-
kedésének képviselete, érvényesitése és védelme;

— kozremikodés a betegek életkoriilményeinek javitasa-
ban;

— a betegek tdjékoztatisa a betegjogokrol.

A betegtimogatas korének vizsgalatakor megkeriilhe-
tetlen az anyagi timogatas kérdéskore is. AlapvetGen ti-
los a betegszervezetek szamdra ,,minden, az arhoz nyuj-
tott tarsadalombiztositasi timogatissal rendelhetd
gyogyszer és gyogyaszati segédeszkoz népszerdsitésére,
a felhaszndlas 0sztonzésére iranyuld barmilyen tevékeny-
ség” (lasd: a biztonsigos és gazdasigos gyogyszer- és
gyogyaszatisegédeszkoz-ellatas, valamint a gyogyszer-
forgalmazas altalinos szabdlyair6l szolé 2006. évi
XCVIII. torvény 6. §-at és tovabbi rendelkezéseit).
A gyogyszerfogyasztas fokozasara irinyulé timogatiso-
kat a betegszervezet tehat sem kozvetleniil, sem kozve-
tetten nem nyujthat. A nagy anyagi terhet okozo beteg-
ségek vagy eleve igen rossz anyagi helyzetben 1év§
paciensek esetében a betegszervezet egylttmiikodhet
mids olyan nonprofit szervezettel, amelynek feladata a
rossz anyagi helyzetben él6k segitése. Ezzel az ilyen cso-
portok a betegszervezeti kompetencidk tallépése nélkiil

is segithetSk. E ponton sziikségesnek tartjuk megjegyez-
ni, hogy a betegszervezetek és a mds, nehéz helyzetben
1év6 embereket segitd szervezetek kozotti elhatarolas
egyik ismérve a f6 feladatkor. Mig az utébbiak a rdszoru-
l6kat a raszorultsigukra tekintettel timogatjak (akdr
anyagi eszkozokkel), addig a betegszervezetek alapvets-
en a betegségbdl eredd terheket mérséklik (alapvetSen
az érintett betegek anyagi helyzetétdl figgetleniil). Ese-
tiikben a csoportképzd ismérv az azonos betegcsoport-
hoz tartozas.

A betegek képviseletére, jogaik és érdekeik védelmére
rendelkezésre all6 lehet&ségek nagyban fiiggnek a beteg-
ség tipusatdl, az érintettek szamatol, a rendelkezésre allo
gyogyitasi/egészségmeglrzési modszerektdl, technold-
giaktol. A képviseleti lehetSséget érinti az adott beteg-
séghez kapcsol6dé betegesoportok, betegszervezetek
szdma, tagsiguk, esetleges reprezentativitisuk, de az is,
amikor az azonos betegcsoportot érintéen mikodd be-
tegszervezeteket ernyGszervezet fogja Ossze. A képvise-
leti és dontéshozatalban valé részvételi feladatok f6képp
a kovetkezok:

— a dontéshozok hiteles informaldsa a betegcsoportrél, a
kozvetlen betegtapasztalatokrél, visszajelzésekrsl és
elvarasokrol,

— a betegek érdekeinek 6sszegzése, koherens és konzisz-
tens modon valé kovetése és képviselete;

— az cl6bbiekkel is dsszhangban értékelhetd javaslatok
tétele, a betegszervezethez véleményezésre érkezett
anyagok véleményezése;

— a betegség és a betegesoport megismertetése a kozvé-
leménnyel, a betegek iranti megértés fokozasanak el6-
segitése, a betegséggel kapcsolatos stigmdk csokken-
tése;

— megfelelGen szabalyozott keretek mellett részvétel a
dontéshozé testiiletek munkajiban;

— a betegeket érint6 jogalkotds és a dontéshozatal timo-

gatasa,

— kozvetités a kiillonb6z6 dontéshozok és az érdekeltek
kozott;

— a szakemberek és a betegek kozotti tudasmegosztas
elGsegitése;

— az érdekelt felek egytittmiikodésének elGsegitése és ta-
mogatasa.

Ahogy az irodalomkutatds is alaitimasztotta, a beteg-
szervezetek rendelkeznek olyan relevans informaciokkal,
amelyek segithetik a betegséget érint§ terdpiak fejleszté-
sét, valamint el&segitik a meglévé kezelések hatdsinak
monitorozasat. E korbe tartoznak kiilonosen a kovetke-
z6k:

— részvétel a kutatdsi egyiittmiikodésekben, felmérések-
ben (példiul a relevans klinikai végpont meghatiro-
74s2a);

— a betegek tdjékoztatdsa a folyamatban 1évé kutatasok-
1rol, fejlesztésekrdl,

— a kutatdsok betegkdzpontisiginak elGsegitése a mar
meglévd kutatd-beteg kapcesolatokban;
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— szigoru etikai és garancialis szabdlyok, figgetlenség,
valamint teljeskorlien biztositott finanszirozasi atlat-
hat6sig mellett a betegek bevonasinak elGsegitése az
adott betegséggel kapcsolatos kutatisokba;

— részvétel az egészségiigyi technolédgidk értékelésében;

— a mellékhatis-bejelentések timogatisa.

A fenti feladatok sikeres megvalésitasihoz olyan szer-
vezeti hattér sziikséges, amely lehet6vé teszi az oda-visz-
sza informacidéaramlast, hogy a betegszervezet a bete-
gekkel széles korben tudjon kapcsolatot tartani, tovabba
rendelkezik a sziikséges tudassal, kompetenciaval és jo-
gosultsaggal, valamint megfelelS finanszirozasi hattérrel
is. A hosszt tivon eredményes — és a tarsadalom altal el-
ismert — miikodéshez elengedhetetlen tovabbd, hogy a
betegszervezet meghatirozott kovetelményeknek meg-
feleljen. Ilyen — a teljesség igénye nélkil — az atlathato-
sdg, a rendszeres beszamolas, a kozhasznt és a nonprofit
jelleg, a szabalyszerti és demokratikus mikodés, a fiig-
getlenség, a szakmai megalapozottsag stb. A korabbi fe-
jezetekben mar kifejtettiik, hogy a kutatas-fejlesztésben
valé részvétel az ipari kapcsolatok miatt részletesen sza-
bilyozando teriilet.

A szervezetfejlesztéssel kapesolatos feladatok

— Szervezetfejlesztés, szervezeti tudasfejlesztés;

— finanszirozasi hattértimogatis (példaul palyazatok-
hoz);

— a betegek akar hatirokon ativels, széles kord egytitt-
miikodésének lehetévé tétele;

— egytittm(ikodés a betegutak szervezésében, optimali-
zalasaban;

— a krénikus betegségek esetén az agazatkozi, integralt
ellatas 6sztonzése;

— részvétel a szakma betegséget érintd tdjékoztatasiban,
konferencidkon;

— transzparens miikodés: nyilvanos és konnyen hozza-
férhetd szervezeti adatok és elérhet&ségek.

Javasolt definicid

Kutatocsoportunk a korabbi fejezetek tanulsigaira, a
szakértdi egyeztetésekre, valamint a német és a cseh jogi
szabdlyozasra figyelemmel egy olyan definiciét kivant
megalkotni, amely a hazai gyakorlattal is dsszhangban
van, és kiemeli a betegszervezetek alapvetSen alulrél
szervez6dd, onkéntes és fliggetlen mindségét. A munka-
csoport definicidja mindezek alapjan az alabbi:

»Olyan onseqitd, onkéntes alapon szervezidd, fiigyetlen
és monprofit bejegyzett eqyesiilet vagy alapitvany (ha oz
iranyitotestiilet tagiait vilasztiak), amelynek fo tevékeny-
sége n betegek segitése, jogainak és évdekeinek védelme, va-
lamint hozzdtartozoik és o hozzdjuk hasonlo személyek élet-
koviilményeinek javitasa onkéntesek és mas, o tarsadalmi
Sfelelosségvillalasban  ellbivatott  személyek  seqitségénck
wiénybevételével. Tovabbi feltétel, hogy tagsagn és vezetdsége
— alapitvany esetében az iranyitotestiilete — tobbségében sze-
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mélyiikben évintett betegekbil és/vayy azok hozzdtartozii-
bol dll, akiknek dontd befolydst kell gyakorolniuk o szerve-
zet gazdalkoddsira, mitkodésére, és tobbségben kell lenniiik
a legfelsobb és nz iranyitotestiiletében.”

Kovetkeztetés

Tanulmanyunkban az elérhetd szakirodalmi kozlemé-
nyek alapjan dttekintettiik a betegszervezetek lehetséges
definiciéit, amelyek alapjan egy sajit definiciot is elkészi-
tettiink. Osszefoglalé tanulmanyunk sordn részletesen
kitértiink azokra a feladatokra is, amelyekkel a betegszer-
vezetek jellemz&en foglalkoznak. Kiilon alfejezetben
mutattunk ra egyes lehetséges szerepiikre a betegtimo-
gatds, a dontéshozatalban val6 részvétel, példaul a kuta-
tas-fejlesztés, a farmakovigilancia és a technolégiaértéke-
lés sorin. A kapott eredmények beilleszthet6k a
nemzetkozi gyakorlatba.

Tanulmanyunkban arra is raimutattunk, hogy a beteg-
szervezetek milyen sokrétii tevékenységet végeznek. E
sokrétli tevékenység minél magasabb szintli képviseleté-
hez azonban elengedhetetlen a transzparens, ugyanak-
kor kiszamithaté finanszirozdsi hattér. Ezért a definicié
¢és a feladatkor meghatirozdsa mellett a késEbbiekben
elengedhetetlennek tartjuk tobbek kozt ennek a kérdés-
kornek a vizsgilatit is. Egy erGteljesebb eurdpai unids
szandék hozzasegitené a tagillamokat ahhoz, hogy nem-
zeti szinten is megjelenjenek azok a mikodési feltételek,
amelyek mellett a betegszervezetek kihasznalhatnak tel-
jes potencidljukat, és maximalis hozzdadott értéket gene-
rilhatnidnak az egészségiigynek és a tarsadalomnak.

Anyagi tamogatis: A kozlemény megirasa, illetve a kap-
csol6dd kutatébmunka nem részesiilt anyagi timogatis-
ban.

Szerzdi munkamegosztds: A kozlemény fejezeteinek szo-
vegezésében kiemelten kozremikodott M. M., Sz.-N.
B., H. D., Sz. P. A kozlemény alapjaul szolgald célzott
irodalomkutatisban és a definicié megalkotasat 6vezd
muhelymunkiban mindegyik szerzé egyenlé arinyban
vette ki a részét. A kozlemény végleges valtozatat vala-
mennyi szerzd elolvasta és jévahagyta.

Evdekeltségek: A szerzéknek nincsenek érdekeltségeik.
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illetve a CC License linkje és az esetlegesen végrehajtott modositasok feltiintetésre keriinek. (SID_1)
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