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Magyarországon sokféle betegszervezet működik, melyek küldetésükben, szervezettségükben, ellátott feladatukban 
jelentősen eltérnek. Számos olyan betegszervezeti funkció van, amelynek sikeres ellátásához, illetve egyesek – külö-
nösen a döntéshozatalban való részvételi, valamint a betegképviseleti feladatok – gyakorlásához szükség van a beteg-
szervezetek kereteinek pontosabb meghatározására. A betegszervezetek részvételi és képviseleti feladatainak sikeres 
ellátásához szükséges a szervezeti keretek meghatározása, a fogalom tartalmának rögzítése. Célunk egy megalapozott 
definíció megalkotása és a betegszervezetek lehetséges feladatainak összegyűjtése. A munkacsoport a definíció meg-
határozásához a témában megjelent célzott irodalomkutatás keretében áttekintett tudományos publikációkat vette 
alapul, kiegészítve térségünk tagországainak jogszabályi példáival. A szerzők konszenzusos alapon fogalmazták meg 
a betegszervezetek általuk javasolt definícióját, valamint a témához illeszkedő betegszervezeti feladatokat. A szerzők 
által javasolt definíció szerint a betegszervezet olyan önsegítő, önkéntes alapon szerveződő, független és nonprofit 
bejegyzett egyesület vagy alapítvány (amennyiben irányítótestületének tagjait választják), amelynek fő tevékenysége a 
betegek segítése, jogainak és érdekeinek védelme, valamint hozzátartozóik és a hozzájuk hasonló személyek életkö-
rülményeinek javítása önkéntesek és más, a társadalmi felelősségvállalásban elhivatott személyek segítségének igény-
bevételével. További feltétel, hogy tagsága és vezetősége – alapítvány esetében az irányítótestülete – többségében 
személyükben érintett betegekből és/vagy azok hozzátartozóiból álljon, akiknek döntő befolyást kell gyakorolniuk a 
szervezet gazdálkodására, működésére, és többségben kell lenniük a legfelsőbb és az irányítótestületben. Tudomá-
sunk szerint ez az első olyan hazai kutatás, amely tudományos igénnyel és módszerekkel kívánja megalkotni a beteg-
szervezetek magyarországi definícióját. Az azonosított fogalmi keretrendszer illeszkedik a vizsgált országokban meg-
alkotott definíciókhoz. A jelen kutatás keretében megalkotott definíció és meghatározott feladatok mentén lehetőség 
nyílik arra, hogy a betegszervezetek transzparensen működő, valós felhatalmazással bíró érdemi érdekképviseleti 
szervként jelenjenek meg egyes egészségügyi döntéshozatali folyamatok során.
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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 effec-
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, 
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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.

Keywords: patient organization, patient support, patient advocacy, health policy, patient participation
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Rövidítések
BEMOSZ = Betegszervezetek Magyarországi Szövetsége; 
EMA = (European Medicines Agency) Európai Gyógyszerügy-
nökség; EPF = (European Patients’ Forum) Európai Betegfó-
rum; EU = Európai Unió; EUnetHTA = (European network 
for Health Technology Assessment) az egészségügyi technoló-
giák értékelésének európai hálózata; EUPATI = (European Pa-
tients Academy on Therapeutic Innovation) Európai Betegek 
Akadémiája a Terápiás Innovációról; META = Magyar Egész-
ség-gazdaságtani Társaság; PAG = (Patient Advocacy Group) 
önsegítő csoport; PAO = (Patient Advocacy Organization) be-
teg-érdekképviselet; PO = (Patient Organization) betegszer
vezet; PRISMA = (Preferred Reporting Items for Systematic 
Reviews and Meta-analyses) metaanalízisek és rendszeres átte-
kintések javasolt kiértékelési szempontjai; SHF = (self-help 
friendliness) önsegítő barátság 

A betegszervezetek olyan civil szervezetek, amelyek te-
vékenysége kiemelten fontos egyes betegségekkel élők 
életminőségének javításában, közösségük támogatásában 
és a betegségek kezelésének hatékonyabbá tételében.  
A betegszervezetek napjainkra a tudomány és a döntés-
hozatal európai uniós szintű mélyebb demokratizálódá-
sával több tagállamban alapvető szereplői lettek az 
egészségpolitikai döntéshozatalnak, a betegközpontú 
egészségügyi szolgáltatások kialakításának, valamint a 
kutatás-fejlesztés tervezésének és kivitelezésének [1–3].

A fejlett országok többségében a betegszervezetek 
történeti fejlődése három jól elkülöníthető szakaszra 
osztható [4]. Az első szakasz az 1950-es évekre nyúlik 
vissza, amikor megjelentek az önsegítő csoportok. Ezek 
elsősorban tapasztalatmegosztásra és kölcsönös támoga-
tásra épültek, és a betegszervezetek legkorábbi elődjei-
nek tekinthetők. A második szakaszban, az 1960-as 
évektől kezdődően, ezek a civil kezdeményezések kollek-

tív érdekképviseleti funkcióval bővültek, és elsősorban 
hátrányos helyzetű vagy stigmatizált betegcsoportok jo-
gaiért léptek fel. A harmadik szakasz a 1980-as évekre 
tehető, amikor az egészségügyi rendszerek demokratizá-
lódásával elfogadottá vált a „laikus szakértelem” fogal-
ma. Ez a szemlélet a betegek saját tapasztalatait szak
mailag releváns tudásként ismerte el, amelyet az 
egészségpolitikai és orvosi döntéshozatalba is bevontak. 
Ettől az időszaktól kezdve beszélhetünk a modern érte-
lemben vett betegszervezetek megjelenéséről.

A döntéshozatalban való professzionális részvétel a 
betegszervezetek hagyományos érdekképviseleti és önse-
gítő funkciója mellett folyamatosan új kihívásokat teremt 
[5]. A betegszervezetek szakmai és vezetési professzio-
nalizálódási igényének való megfelelés számos financiá-
lis, szervezeti és felelősségi nehézséget vet fel. Bár a be-
tegszervezetek aktív részvételének ösztönzése egyre 
erősödő tendenciát mutat, a jogszabályi környezet 
– amely körülveszi őket – nem tekinthető teljes körűnek; 
tagállamonként jelentős eltéréseket mutat mind a definí-
ciók, mind a jogkörök és a feladatkörök tekintetében.

A posztszocialista országokban – köztük Magyaror-
szágon – a betegszervezetek kialakulása a nyugat-euró-
paival ellentétben más utat járt be. A civil szféra és azon 
belül a betegtámogatás, beteg-érdekképviselet csak a 
rendszerváltás után kezdett formálódni, jóval gyengébb 
intézményi háttérrel és társadalmi beágyazottsággal, 
mint Nyugat-Európában. A magyar betegszervezetek 
jellemzően állami forrásoktól függő, strukturálisan sérü-
lékeny környezetben jöttek létre, ahol az alulról szerve-
ződő kezdeményezések számára nehézséget jelentett a 
professzionális működés kialakítása [6]. Fokozott kihí-
vást jelent az autonóm finanszírozás, a stratégiai me-
nedzsment és az intézményes érdekképviselet lehetősé-
ge, ami élesen eltér a nyugat-európai és angolszász 
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modellektől, ahol a civil szféra mélyebb történeti gyöke-
rekkel rendelkezik.

A betegszervezetekkel kapcsolatos szakirodalomban 
egyetértés van arról, hogy a betegszervezet fogalmi kere-
teit, kategorizálását felül kell vizsgálni [2, 5, 7, 8]. Mind 
a döntéshozók, mind a releváns betegszervezetek szem-
szögéből kívánatos lenne egy olyan formalizált keret-
rendszer megalkotása, amely egyértelműen meghatá
rozza, hogy mi tekinthető betegszervezetnek, milyen 
feltételrendszernek kell megfelelniük, és milyen tevé-
kenységek várhatók el tőlük.

A Magyar Egészség-gazdaságtani Társaság (META) a 
témával hosszú ideje foglalkozó, független szakmai fó-
rumként kezdeményezi a betegszervezetek hazai definí-
ciójának és funkcióinak tisztázását. A META alapvető 
célkitűzése a sikeresen és fenntartható módon működő 
egészségügyi rendszer támogatása, amelyhez szorosan 
kapcsolódik a betegszervezetek tevékenységének pozitív 
hatása a betegek életminőségére, valamint részvételük 
lehetősége az egészség-gazdaságtani alapú döntésho
zatalban. A cél nem csupán egy terminológiai keret 
megalkotása, hanem annak feltérképezése is, hogy e 
szervezetek milyen szerepet tölthetnek be a magyar 
egészségügyben, és milyen elvárások fogalmazhatók meg 
velük szemben. Mindez különösen releváns, mivel a be-
tegszervezetek tevékenységükkel hozzájárulhatnak az 
egészségnyereség mérhetőségéhez és az erőforrások op-
timális elosztásához. A META 2019-ben betegszerveze-
ti konferenciát és képzést szervezett, majd az ISPOR  
Europe 2020-as kongresszusán nemzetközi szakmai kö-
zönség előtt mutatta be a hazai tapasztalatokat [9].

A tanulmány célzottan áttekinti a betegszervezetek 
jellemző szakirodalmi megközelítéseit, funkcióit és sza-
bályozását, és ennek alapján előkészíti egy releváns, hazai 
kontextushoz illeszkedő definíció megalkotását. A nem-
zetközi tapasztalatok magyar nyelvű feldolgozása és köz-
readása fontos eszköze lehet a professzionalizálódás tá-
mogatásának, különösen olyan szervezetek számára, 
amelyek most alakulnak, vagy keresik hosszú távú, fenn-
tartható működési modelljüket.

Szakirodalom-kutatás

A szakirodalom-kutatás első lépéseként a PubMed szó-
cikkadatbázisában a „patient advocacy”, „patient organi-
zation” és „self-help group(s)” tárgyszavak találatait 
vizsgáltuk, mivel ezek a fogalmak jelentek meg a legna-
gyobb gyakorisággal a betegszervezeteket jelölő angol 
nyelvű szakirodalomban, valamint európai uniós doku-
mentumokban is, ennek megfelelően a tárgyszókeresés 
alapját is képezték.

A három tárgyszócsoporton belül 2024 októberében 
azokat az elmúlt 10 évben publikált angol vagy magyar 
nyelvű cikkeket kerestük, amelyek címükben vagy abszt-
raktjukban tartalmazzák a „patient organization” fogal-
mat vagy azonos értelmű változatát (patient advocacy 
organiz[s]ation[s], patient advocacy group[s], patient 

organiz[s]ation[s], self-help group[s]). A találatokat a 
PRISMA-rendszer szerint csoportosítottuk, majd zártuk 
ki. Azokat az elmúlt 10 évben publikált eredeti, angol 
vagy magyar nyelvű tanulmányokat válogattuk be, ame-
lyek általánosságban vagy részben foglalkoznak a beteg-
szervezetek fogalmi és tartalmi kereteivel, érintik megha-
tározásukat, funkcióikat és/vagy kihívásaikat. 

A találatokat cím és absztrakt alapján áttekintettük, 
majd összegyűjtöttük azokat, amelyek várhatóan foglal-
koznak a betegszervezeti működés általános tulajdonsá-
gaival és működési kereteivel. Az előválogatás során ös�-
szegyűjtött irodalmat a kutatócsoport két részre bontva, 
absztrakt és cím alapján tanulmányonként előzetesen 
értékelte. Azokat a tanulmányokat, amelyeket mindkét 
csoport relevánsnak talált, beválogattuk a kutatásba. 
Azokról, amelyeket csak az egyik csoport tartott beválo-
gatásra alkalmasnak, a szerzők második, együttes döntést 
hoztak. Az így leszűkített találati listát a szerzők teljes 
szöveges áttekintés szerint a beválogatási kritériumok 
mentén értékelték.

Az irodalmi közlemények kiválasztására a következő 
beválogatási és kizárási kritériumokat állítottuk fel. Bevá-
logattuk azokat a közleményeket, amelyek eredeti, nem 
átvett, részletesen alátámasztott gondolatokat, következ-
tetéseket fogalmaznak meg a betegszervezetek definíció-
jával, funkcióival és kihívásaival kapcsolatban. Kizártuk 
azokat, amelyek nem a betegszervezetek általános fogal-
máról, hanem csak egy szűken vett betegség érdekképvi-
seleti sajátságairól értekeztek, vagy nem fogalmaztak 
meg önálló betegszervezeti definíciót, lényegi funkciót 
vagy kihívást. Kizártuk továbbá az Európát nem érintő 
tanulmányokat, a szisztematikus irodalomkutatásokat  
(a közlemények másodlagos összefoglalásait), valamint a 
csekély terjedelmű és véleménycikk jellegű közleménye-
ket.

A kapott eredmények alapján felépítettünk egy poten-
ciális definíciókat, feladatköröket és kihívásokat részlete-
ző adatbázist, amelyben a közleményeket kulcsszavak 
szerint csoportosítottuk. Figyelemmel a tanulmány céljá-
ra és a definíció Európai Unión belül formálódó meg
határozásaira, a tanulmány vizsgálta a kapcsolódó főbb 
európai uniós dokumentumokat is, amelyekre a szakiro-
dalom-kutatás során gyűjtött tanulmányok is rendre hi-
vatkoznak. Ilyen volt a European Patients’ Forum (EPF) 
[2] jelentése a betegszervezetek hozzáadott értékéről, az 
Európai Gyógyszerügynökség (EMA) Engagement ke-
retrendszere [1], illetve az EUnetHTA [3] rendszerének 
betegszervezetekkel kapcsolatos dokumentumai. A talá-
latokon felül, címtári besorolással nem rendelkező, a 
szerzők által ismert magyar nyelvű cikkeket is beemeltük 
a vizsgált közlemények közé a hazai viszonyok részletes 
feltérképezésére. 

A szerzők áttekintették a közép-európai uniós tagor-
szágok betegszervezetekre vonatkozó ismert jogi szabá-
lyozásait, mivel a jogszabályi meghatározások jellemző-
en tartalmazzák azokat a fogalmi elemeket, amelyek 
alapján a vizsgált szervezet egyértelműen betegszerve-
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zetként azonosítható. Ezenfelül sor került a német sza-
bályozás bevonására is, mert a szakirodalmi hivatkozá-
sokban gyakran mintapéldaként jelenik meg, továbbá 
Magyarország jogalkotása történelmileg több ponton 
tartalmi és strukturális hasonlóságot mutat a német jog-
rendszerrel. Az elemzést követően a szerzők konszenzu-
sos alapon azonosították a betegszervezet legfontosabb 
feladatait, és meghatározták annak definícióját.

A szakirodalmi áttekintés során három nagyobb cso-
portot különítettünk el a vizsgált tanulmányok fókusza 
szerint. A közlemények egyik része a betegszervezetek 
általános funkcióival és a belső betegtámogatási célok 
dinamikájával, valamint az előbbiekhez kapcsolódó kihí-
vásokkal foglalkozik, amelyek fő kérdése, hogy hogyan 
lehetséges valós hatást gyakorolni az egészségügy szak-
politikai döntéseire és közben megőrizni, illetve biztosí-
tani a betegszervezetek általános betegtámogatási funk-
cióit és anyagi szükségleteit, hiteles és demokratikus 
képviselet fenntartása mellett.

A második csoport a betegszervezetek ipari együttmű-
ködésének lehetőségeit, akadályait, valamint az együtt-
működésben rejlő kockázatokat vizsgálja, továbbá kitér a 
betegszervezetek farmakovigilanciában betöltött szere-
pére is. Ezek többszintűek és szerteágazóak, különös fi-
gyelemmel a betegbevonásra, a mellékhatás-bejelentésre 
és akár a kutatási igények meghatározásában való részvé-
telre. Több tanulmány a betegszervezetek financiális ne-
hézségeiről értekezik, amelyekre megoldás lehet az ipari 
együttműködés és az adományalapú finanszírozás, ez 
azonban a nem átlátható ipari finanszírozás miatt érdek-
ütközéseket, betegszervezetek közötti egyenlőtlensége-
ket és bizalomvesztést okozhat.

A harmadik csoport a technológiaértékelésben való 
részvétel lehetőségeit elemzi, amelyben a betegszerveze-
tek főként mint információszolgáltatók jelennek meg.  
A vizsgált közlemények jelentős részének közös vonása, 
hogy problémaként jelölik meg az egységes szabályozás 
és betegbevonási keretrendszer hiányát. További jelentős 
következtetés, hogy a megfelelő egészségügyi technoló-
giák értékelési együttműködéséhez egységes, jól definiált 
keretek szükségesek, ez azonban komoly kihívásnak tű-
nik a betegszervezetek működési nehézségeit tekintve.

A vizsgált közleményekben széles körű megállapítás, 
hogy megfelelő, egységes szabályozást, irányelvek kidol-
gozását, egyenlően hozzáférhető állami finanszírozást 
javasolnak szükséges megoldásként. A továbbiakban a 
felsorolt kategóriákhoz tartozó főbb tartalmi elemeket 
vizsgáljuk a definíció, funkció és kihívás hármas szem-
pontja szerint.

A betegszervezetek definíciója

Az Európai Unió megrendelésére az EPF által készített, 
a betegszervezetek hozzáadott értékét vizsgáló jelentés 
[2] és az általunk megvizsgált szakirodalmi találatok je-
lentős része az EMA [1] betegszervezetekre vonatkozó 
definícióját tartja mérvadónak. A definíció szerint min-

den olyan páciensfókuszú nonprofit szervezet betegszer-
vezetnek tekinthető, amelynek vezetésében a betegek 
vagy gondozóik/segítőik reprezentálják a többséget.

Az összegyűjtött közleményekben a betegszerveze-
tekkel kapcsolatos, leggyakrabban előforduló fogalmak a 
betegképviselet, a kölcsönös támogatás, a közösség, az 
információs fórum, az egészségügy demokratizációja. 
Müller és mtsai [7] megközelítésében a betegszervezet a 
civil szervezetek egyik speciális alfajának tekinthető, 
amelynek célja egy hátrányosan érintett csoport képvise-
lete, segítése. Rojatz és Forster [10] a betegszervezetet 
úgy tekintik, mint amely személyes betegségélményen 
alapuló érdekképviselet. Fischer és mtsai [11] egyfajta 
küldetést, folyamatos dinamizmust látnak a betegszerve-
zetek működésében, amelynek célja az egészségügyi 
döntéshozatal fokozatos demokratizálása, a valódi be-
tegközpontúság elérése. Kolasa és mtsai [12] a beteg-
szervezet – mint közösség – részéről érkező pszicholó
giai és gyakorlati támogatás nyújtásának fontosságát 
hangsúlyozzák a betegek, gondozóik, családtagjaik szá-
mára, ezzel növelve az érintettek esélyét a gyógyulásra és 
a normális életbe való visszatérésre.

A betegszervezetet (Patient Organization – PO) az 
angol nyelvű nemzetközi szakirodalom különböző elne-
vezésekkel azonosítja, illetve gyűjtőfogalomként tekint 
rá [5, 7, 13, 14] Szinonimaként vehető még az angol-
szász terminusban a beteg-érdekképviselet (Patient 
Advocacy Organization – PAO), amely a képviseleti cél-
szerűséget hangsúlyozza, és jellemzően felsőbb szerve-
ződési szintre utal, illetve az önsegítő csoport (Patient 
Advocacy Group – PAG), amely általában helyi szintű, 
alacsonyabb szerveződésű érdekcsoportosulást jelöl.  
A betegszervezetek rendkívül sokfélék: betegségtípusok-
ra vagy speciális csoportokra koncentrálnak, nemzeti, 
regionális és helyi szinten egyaránt tevékenyek, méretük 
pedig a szerény tagságú helyi önsegítő csoportosulások-
tól a nemzetközi betegképviseleti ernyőszervezetekig 
terjedhet. Közös bennük, hogy tevékenységük valami-
lyen formában a betegek segítésével kapcsolatos [15].

A németországi fókuszú közleményekben [5, 16–18] 
hangsúlyozzák a jogszabályon alapuló kategorizálást, il-
letve a betegképviseletben történő részvétel kritériumait. 
Az önsegítő szervezetek a legfelsőbb egészségügyi dön-
téshozói szervben is reprezentáltak, míg az önsegítő cso-
portok a személyes, kölcsönös támogatásra, helyi szintű 
érdekvédelemre helyezik a hangsúlyt, de folyamatosan 
törekednek a magasabb szerveződési szintű együttmű-
ködésre [5]. 

Schicktanz és mtsai [13], valamint Jongsma és mtsai 
[18] gondolatai alapján fontos megkülönböztetni a sza-
bályozásban a betegekért alakult felülről (top-down) és a 
betegek és/vagy hozzátartozóik által létrehozott alulról 
(bottom-up) szerveződő betegszervezeteket. A szerzők 
szerint ennek oka, hogy a két különböző szervezettípus-
ban eltérő módon képviselik a betegek érdekeit. A bete-
gekért létrehozott professzionális szervezetek eltávolod-
hatnak a szoros betegképviselettől, és elvonhatják a 
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figyelmet és a forrásokat a hagyományos, alulról jövő 
szerveződésektől.

Kofahl és mtsai [19] a tanulmányukban a betegképvi-
selet háromszintű osztályozását javasolják. A mikroszint 
az egyéni betegorientációt, a betegek és az orvosok kö-
zötti közvetlen interakciókat érinti, amely tevékenység a 
betegek aktív részvételét és autonómiáját támogatja.  
A mezoszintű képviselet a csoportszintű, intézményesült 
betegrészvételt igyekszik az egészségügyi intézmény 
működésébe integrálni, elősegítve a kollektív betegori-
entációt. A makroszintű képviselet pedig a politikai 
rendszer szintjén biztosítja a döntéshozatalban való rész-
vételt, ezáltal megjelenítve a betegek sajátos szempontja-
it és szükségleteit az egészségügyi rendszer alakításában. 
A minőségükben jelentősen eltérő szerepkörök részletes 
jogi szabályozást indokolnak.

Betegtámogatás

Amennyiben a betegszervezet fogalmát a szervezet fejlő-
désének lépésein keresztül közelítjük meg, úgy az alulról 
szerveződő (bottom-up) csoportok esetében jól látható, 
hogy a betegszervezetek elsőrendű funkciójának a bete-
gek és gondozóik jóllétének és egészségének javítása te-
kinthető. Ennek központi része a fizikai és pszichológiai 
támogatás, hiszen ez a közösség a kölcsönös segítség-
nyújtás nevében az adott betegségben szenvedők és gon-
dozóik összefogása által jön létre. A támogatás bizonyos 
esetekben jelenthet anyagi segítséget, de többnyire in-
formációcsere révén valósul meg, amelyben az egyén az 
egészségügy szereplőivel – szükségleteivel összefüggés-
ben – hatékonyabb kapcsolatot tud létesíteni. Az EMA 
betegszervezeti definíciójában a páciens-központúság és 
a szervezet nonprofit jellege is meghatározott, így az 
előbbiekkel összhangban megerősíti, hogy a betegszer-
vezetek elsődleges funkciója a betegek és gondozóik 
egészségének, jóllétének javítása. Ennek központi része a 
közösségiség és a kölcsönös fizikai és pszichológiai támo-
gatás.

Több szerző [7, 20–22] egyfajta információs fórumot 
lát a betegszervezetben, amely egyrészről helyszíne a 
közvetlen tapasztalatok cseréjének, másrészről hidat ké-
pez az egészségügy szereplői között, felerősítve a bete-
gek hangját, közérthetővé téve az egészségügyi informá-
ciókat. Fontos szerepként jelölik meg az oktatást és az 
egészségtudatosság növelését mind a tagok, mind a nem 
tagok számára, ezzel javítva az adott csoport szociális 
helyzetét is, csökkentve a fennálló társadalmi stigmákat 
[13]. Angyal és mtsai [23] szerint a betegszervezeteknek 
információs funkciójuk mellett legalább olyan fontos 
szerepük van a mentális jóllét támogatásában, különösen 
a szorongás csökkentésében és a közösségi kapcsolódás 
elősegítésében.

A német SHF (self-help friendliness) koncepcióval is 
több tanulmány foglalkozik [16, 17, 19]. Ez Németor-
szágban a betegszervezetek és a kórházak intézményi 
infrastrukturális együttműködését, valódi betegközpon-

tú ellátást célzó program, amelynek keretében a beteg-
szervezetek részt vesznek az intézményi döntéshozatal 
különböző szintjein, és tapasztalataikat, igényeiket köz-
vetlenül beépítik, így növelve a betegek önsegítő kész
ségét. 

A betegszervezetek szerepe  
az egészségpolitikai döntéshozatalban

Az Európai Unióban a betegszervezetek szerepe a dön-
téshozatalban uniós szinten növekszik, miközben hátte-
rük tagállamonként igen eltér [2]. Ez mind a szabályo-
zottságra (vagy éppen a szabályozás hiányára), mind a 
betegszervezetek tényleges megjelenésére és feladataira 
vonatkozik. A döntéshozatalban való részvételhez szük-
séges funkciók erősítéséhez elengedhetetlen az átlátha-
tóság, a bizalmi háttér erősítése, a betegszervezetek füg-
getlensége és az etikai alapelvek következetes és 
maradéktalan érvényesítése. 

Gerhards és mtsai [20] tanulmánya szerint a betegek 
hatékony érdekképviselete két alapvető modellre épül-
het: a megbízotti modellre (delegate), amely a betegek 
közvetlen véleményét közvetíti, és a gondnoki modellre 
(trustee), amelyben a képviselők autonóm döntéseket 
hoznak a betegek érdekében. Az előbbihez horizontális 
bizalom (a tagok közötti együttműködés), míg az utób-
bihoz vertikális bizalom (a vezetőbe vetett hit) szüksé-
ges. Wong és mtsai [24] szerint a betegszervezetek akkor 
tudnak igazán hatékony érdekképviseleti partnerré válni, 
ha képesek elmozdulni az egyéni szintű aktivizmustól a 
rendszerszintű együttműködés felé, és ezáltal közvetítő 
(broker) szerepet töltenek be a betegek és a döntésho-
zók között. Baggott és Jones [25] szerint a hatékony be-
tegképviselet lényege, hogy ténylegesen a pácienseket 
képviseli a betegszervezet, más érdekhordozóktól füg-
getlenül. Véleményünk szerint erre a megbízotti modell 
alkalmasabb, a sikerhez azonban megfelelő professziona-
lizálódás is szükséges. 

A betegszervezetek növekvő befolyása egyben növek-
vő etikai felelősséget is jelent. Nemcsak a betegek képvi-
seletét kell biztosítaniuk, hanem átlátható módon kell 
működniük, elkerülve az ipari és politikai érdekek domi-
nanciáját [7]. Az olyan normatív standardoknak (WHO 
Policy on Patient and Public Involvement, idézik Müller 
és mtsai [7]), mint az igazságosság, a jótékonyság és a 
betegek önrendelkezésének (empowerment) erősítése, 
iránymutatásként kell jelen lenniük a működés során.  
A kutatási együttműködések területén a betegszerveze-
tek szerepének erősítéséhez – amely a kutatási kérdésnek 
megfelelő betegek, betegcsoportok bevonásával függ 
össze – szükséges azok független és transzparens műkö-
désének biztosítása, valamint az etikai normáknak az ös�-
szes érintett érdekcsoport részéről történő elfogadása és 
következetes alkalmazása. Az ezekhez szükséges jogi és 
társadalmi feltételek megteremtése kulcsfontosságú e fel-
adathoz.
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Megfelelő körülmények között a betegszervezetek ha-
tékony hidat képezhetnek a betegek és az egészségügyi 
rendszer között, elősegítve egy betegközpontúbb egész-
ségügyi döntéshozatali rendszer kialakítását. A beteg-
szervezetek jelenléte és hatása az egészségpolitikai dön-
téshozatalban országonként jelentősen eltér [10, 13]. 
Míg egyes fejlett rendszerekben intézményesült formá-
ban működnek, másokban – például fejlődő egészség-
ügyi rendszerekben – gyakran informálisak vagy hiányo-
sak. Az utóbbi okai közé tartozik az egységes szabályozás 
hiánya, a korlátozott erőforrások és az alacsony társadal-
mi tudatosság is. Sok esetben a betegek bevonása csupán 
formális gesztus marad anélkül, hogy valódi döntéshoza-
tali befolyással bírna [22]. Általános jelenség továbbá a 
feszültség a szakértői és a betegszemlélet között, külö-
nösen a klinikai irányelvek kidolgozásában [22]. Rojatz 
és Forster [10] szerint gyakran előfordul, hogy az érdek-
érvényesítésben erősebb, jobban szervezett betegcso-
portok nagyobb befolyást szereznek, míg a hátrányosabb 
helyzetű betegek kevésbé kapnak figyelmet és képvisele-
tet. Az egyenlő részvétel biztosítása érdekében [22] 
hangsúlyozzák az inkluzív és kiegyensúlyozott képvise
leti modellek szükségességét, amelyek lehetővé teszik, 
hogy minden betegcsoport – társadalmi vagy gazdasági 
helyzetétől függetlenül – megfelelő módon érvényesít-
hesse érdekeit a döntéshozatalban.

A betegek érdekképviseletének hatékonyságát intéz-
ményesült keretrendszerek és mechanizmusok biztosít-
hatják, amelyek célja, hogy a betegcentrikus szemlélet 
túlmutathasson egy pusztán konzultatív funkción, és va-
lós döntéshozatali tényező legyen. Átlátható folyamatok 
kialakítása, a betegszervezetek kapacitásának növelése és 
a hivatalos konzultációs mechanizmusok létrehozása 
együttesen biztosíthatják ennek megvalósítását [19].

A betegszervezetek és az ipar 
együttműködése

Az epidemiológiai vagy betegutakkal kapcsolatos kutatá-
sok előmozdítása vagy indítása, illetve a klinikai vizsgála-
tok fejlesztésében való részvétel olyan területek, ahol 
szintén fontos szerep juthat a betegszervezeteknek. Ér-
tékes és unikális tapasztalatok, illetve tudás megosztását, 
továbbá adatok gyűjtését, regiszterek létrehozását segít-
hetik elő, amelyek támogathatják az ellátórendszer 
fejlesztését és az egészségpolitikai döntéseket is. A kuta-
tókkal, az iparral, és a klinikummal történő együttműkö-
déssel – például a kielégítetlen szükséglet azonosítása, 
célzottabb fejlesztési irányt mutatva – növelhető a kuta-
tás-fejlesztés betegközpontúsága is [26]. Selig és mtsai 
[27] olyan fontos funkciókat azonosítottak a klinikai 
vizsgálatok betegbevonással történő tervezése kapcsán, 
mint a betegutak meghatározása, a releváns hatásossági, 
biztonságossági és klinikai végpontok kiválasztása, vala-
mint a toborzási anyagok véleményezése.

Ahogy az EPF is kiemeli, a kutatások kapcsán fontos 
különválasztani a gyógyszerek kutatás-fejlesztésével kap-

csolatos, illetve az egészséggel, egészségüggyel és a tár-
sadalommal kapcsolatos kutatásokat [2]. Hangsúlyozan-
dó, hogy a kutatás-fejlesztés különböző fázisaiban 
történő hatékony részvételhez elengedhetetlen a beteg-
szervezet/beteg megfelelő kompetenciája, valamint egy 
jól működő keretrendszer, amely biztosítja a szervezet 
függetlenségét, ezáltal a szigorú jogi, etikai és garanciális 
szabályok betartását, valamint a teljes körű finanszírozási 
átláthatóságot a betegbevonás során. Az EUPATI által 
szervezett képzések és az általuk fejlesztett iránymutatás 
is elősegíti ennek megteremtését [3, 28].

A kutatásban történő részvételnek is több szintje le-
hetséges a betegszervezet fejlettségétől függően. A leg-
egyszerűbb a passzív részvétel, amikor például a beteg-
szervezet segít az érintett betegek megtalálásában.  
A következő szint az aktív részvétel, amikor a betegszer-
vezet a beteg nézőpontját közvetíti, például a kutatás 
tervezése, kivitelezése, eredményeinek közlése területe-
in. A legmagasabb szint pedig a proaktív részvétel, ami-
kor a betegszervezet maga azonosítja a betegigényeket, 
kezdeményez új kutatási irányokat, és hozzájárul a terve-
zéshez, a végrehajtáshoz, az értelmezéshez és a követ-
keztetések levonásához.

A betegszervezetek és a farmakovigilancia 

A betegszervezetek olyan releváns információkkal is ren-
delkeznek, amelyek a terápiák fejlesztése mellett a már 
alkalmazott kezelések biztonságosságának és mellékhatá-
sainak monitorozását teszik lehetővé.

A betegek által történő mellékhatás-bejelentésen túl is 
fontos szerep juthat a betegszervezeteknek: a farmakovi-
gilanciával kapcsolatos információk gyűjtése mellett (pél-
dául betegkérdőíven keresztül) kommunikációs plat-
formként is működhetnek. A mellékhatás-bejelentés 
fontosságának népszerűsítése, a gyógyszerek helyes al-
kalmazásával és biztonságosságával kapcsolatos hiteles 
információk megosztása, illetve oktatása is jelentősen 
hozzájárul a betegbiztonság támogatásához [29, 30]. 

Noha a betegszervezetek bevonása egyre nagyobb 
hangsúlyt kapott az elmúlt években, számos olyan terü-
let és kihívás van, amelynek javítása tovább növelné a far-
makovigilancia-jelentés hatékonyságát. A mellékhatás-
bejelentésre használt rendszerek és a betegszervezeti 
kapacitásproblémák javítása, a rendelkezésre álló anya-
gok teljes körű megértéséhez szükséges nyelvi akadályok 
leküzdése, illetve a gyógyszerfelügyeleti hatóságokkal és 
a gyártókkal való érdemi együttműködés elmélyítése to-
vább növelheti a betegek aktívabb bevonását [31].

A betegek és a betegszervezetek szerepe  
az egészségügyi technológiák értékelésében 

A betegszervezetek fejlődése, feladataik differenciálódá-
sa, valamint a technológiák általános fejlődése új terüle-
teket nyithat meg a lehetséges feladatokban és kompe-
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tenciákban. Ilyen irány lehet a betegek, illetve releváns 
betegszervezetek bevonása az egészségügyi technológi-
ák értékelésébe. Általánosságban véve a betegek, beteg-
szervezetek érdemi bevonása hozzájárulhat ahhoz, hogy 
a betegek nézőpontja és igényeik, valamint a betegek, 
hozzátartozóik, illetve a társadalom érdekei egyaránt 
megjelenjenek az egészségügyi technológiákkal kapcso-
latos értékelési és közfinanszírozási (például gyógyszer-
finanszírozási) döntésekben [32]. E területeken – az 
érintett betegség, a rendelkezésre álló információk, a be-
tegszervezet lefedettsége és kapcsolattartási képessége 
függvényében – hozzáadott értéket jelenthetnek olyan 
feladatokban, mint például a releváns klinikai végpontok 
kiválasztása, a klinikai hozzáadott érték meghatározása, 
adatgyűjtés (például a jó minőségben megélt életévek 
számának mérésében), az értékelések és a döntések köz-
érthetővé tétele. Ehhez kapcsolódóan azonban hangsú-
lyozni kell a függetlenséget, valamint a működésre is 
kiterjedő transzparencia fontosságát [14, 32], mivel a 
klinikai hozzáadott értéknek mindenképpen objektívnek 
és más klinikai hozzáadott értékekkel összehasonlítható-
nak kell lennie. E kategóriák (klinikai végpontok, hasz-
nossági érték) alapvetően meghatározhatják egyes terá-
piák finanszírozhatóságát (a költségvetési korlátokra 
figyelemmel akár mások rovására), így az ezek meghatá-
rozásába, mérésébe történő bevonás csak szigorú feltéte-
lek mellett történhet meg. 

A témával számos közlemény foglalkozik [14, 32–36], 
amelyek közül a legrelevánsabbak a HTx-projekten ala-
puló publikációk: ezek a közép-kelet-európai országok 
szemszögéből elemzik azokat a kihívásokat, amelyek a 
betegszervezeteknek az egészségügyi technológiák érté-
kelésébe történő bevonásával járnak. A magyar szakértők 
közreműködésével készült kutatás olyan kihívásokat azo-
nosít, mint például az erőforráshiány (a beteg és az 
egészségügyi technológiák értékelése az intézet részéről 
egyaránt), a tudományos bizonyítékokon alapú döntés-
hozatalban való betegszakértői részvételhez szükséges 
tudás és iránymutatás hiánya, érdekütközés, a megfelelő 
szakértő azonosításának nehézségei [34].

Az egészségügyi technológiák értékeléséről szóló, 
2025 januárjában életbe lépett európai uniós rendelet 
(EU 2021/2282) [37] elősegítheti a betegszakértők, 
illetve betegszervezetek bevonását a technológiák 
értékelésével kapcsolatos folyamatokba. Emellett az el-
múlt évtizedben a rendelet előkészítését megalapozó  
EUnetHTA-projektek keretében számos tapasztalat és 
iránymutatás is született a betegek bevonására [38], illet-
ve az EUPATI [39] is készített erre vonatkozó ajánláso-
kat. 

Érdemes kitérni az egyéni betegszakértő, illetve a be-
tegszervezet bevonása közötti különbségre, mivel a be-
vonás jellegének, időbeliségének, illetve mélységének 
szempontjából (például értékelés véleményezése) eltéré-
sek lehetnek köztük a technológiaértékelés során. Az 
egészségügyi technológiák értékeléséről szóló, fent emlí-
tett EU-rendelet a betegszakértőknek az európai egész-

ségügyi technológiák értékelési folyamatába (például kö-
zös klinikai értékelésekbe) történő bevonását szabályozza, 
a tagállami szinten történő betegbevonás viszont to-
vábbra is az adott ország keretrendszerének (folyamatok 
és szabályozások) és gyakorlatának függvénye. 

A téma komplexitása és az országok közötti (például 
jogi, strukturális) különbségek miatt ebben a publikáció-
ban nem fejtjük ki részletesebben az ’egészségügyi tech-
nológiák értékelése és betegek/betegszervezetek’ témá-
ját, fontosnak tartjuk azonban ennek a területnek a 
mélyebb – az EU egészségügyi technológiák első értéke-
lési tapasztalataival kiegészült – elemzését a jövőbeli 
munkák során. Véleményünk szerint szigorú garanciális 
szabályok érvényesülése mellett a betegszakértők, beteg-
szervezeti képviselők aktív részvételével javulhatna az 
egyes finanszírozási döntések betegközpontúsága, vala-
mint fejlődne a döntéseknek a társadalom irányába mu-
tató transzparenciája és közérthetősége is.

A betegszervezetek kihívásai

Az EPF korábban idézett tanulmánya [2] a betegszerve-
zeteket érintő kihívásokat kétféle csoportra bontja: az 
egyiket a belső kihívások alkotják, amelyek szervezeti 
hiányosságokat jelentenek, a másikat pedig a külső prob-
lémák, amelyek elsősorban az együttműködés korlátjaira 
fókuszálnak. Számos szervezetnek komoly belső nehéz
séget okoz, hogy ’bottom-up’ önkéntes jellegéből adó-
dóan anyagi forrás és megfelelő humánerőforrás hiányá-
ban képtelen komolyabban intézményesülni, noha az 
megkívánt feltétele lenne a formális intézményi és politi-
kai részvételnek, illetve a hosszú távú stratégiai tervezés-
nek és biztos működésnek. Bár szakmailag fontos és egy-
re kevésbé vitatott a betegszervezetek bevonása a 
tervezési, szervezési és döntéshozatali folyamatokba, ez 
sok esetben a szimbolikus részvétel keretei között ma-
rad. Egyrészről hiányzik a részvétel kultúrája és megfele-
lő kezelése, másrészről hiányos az együttműködést és a 
betegszervezeteket szabályozó jogi keretrendszer [5, 15, 
40]. 

Sokszor éri olyan kritika a betegszervezeteket, hogy 
tudásuk mellőzik az objektivitást és a szakértelmet. Az 
EMA [2] is elismeri, hogy a megfelelő döntéshozatali 
részvételhez szükség van bizonyos professzionalizáltság-
ra, ez azonban magában hordozza a reprezentáció csor-
bulásának veszélyét. A professzionalizáltság érdekében 
– egyéb források hiányában – a betegszervezetek gyakor-
ta ipari finanszírozást is igénybe vesznek, amely a gyártói 
finanszírozás arányától függően csökkentheti vagy akár 
meg is szüntetheti működésük függetlenségét [41, 42]. 
A professzionalizálódás a külső finanszírozáson túl külső 
szakértői bevonást és akár nagymértékű szervezeti struk-
túrálódást igényel, aminek következtében a betegek ér-
demi képviselete háttérbe szorulhat, így a szervezet ere-
deti céljait már kevésbé vagy egyáltalán nem tudja 
szolgálni [7, 10, 20, 25].
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A betegszervezeteket érintő belső és külső kihívások 
közül a jogi szabályozás hiányosságai mellett több tanul-
mány a finanszírozási nehézségeket azonosítja teljes po-
tenciáljuk elérésének legnagyobb korlátjaként. A szerve-
zetek jellemzően önkéntes alapon működnek, állandó 
költségeiket azonban főként projektszintű, pályázati for-
rásokból próbálják fedezni, ami instabilitáshoz vezet [7, 
20, 25, 40]. A finanszírozás diverzitásának hiánya és a 
gyógyszeripari forrásoktól való kényszerű függés pedig 
jelentős összeférhetetlenségi kockázatokat hordoz [26, 
41–47]. 

Ozieranski és mtsai kutatásai szerint az Egyesült Ki-
rályságban a vizsgált szervezetek egy részének költségve-
tését akár teljes mértékben egyetlen ipari szereplő bizto-
sította, és a szektoron belüli támogatás mértéke emelkedő 
tendenciát mutat [47]. A finanszírozási arányok gyakran 
aluljelentettek, azaz jelentős eltérés mutatkozik a szpon-
zorok és a szervezetek nyilatkozatai között [46]. Emel-
lett az ipari források jellemzően külső aktivitásokat tá-
mogatnak, nem a működés alapját, és egyenlőtlenül 
oszlanak meg: főként a nagy ipari érdeklődést kiváltó 
betegségekre – mint a daganatos megbetegedések – kon-
centrálódnak, míg más területek – például a mentális be-
tegségek – háttérbe szorulnak. Mindezek miatt több 
szerző is hangsúlyozza a transzparens, szabályozott és 
visszakövethető finanszírozási modell szükségességét, 
amely biztosítja a betegszervezetek függetlenségét, in-
tegritását és hitelességét, mivel nem megfelelő transz-
parencia esetén az ipari finanszírozástól való függés biza-
lomvesztést okozhat, ami alááshatja a betegszervezetek 
együttműködését az egészségügyi rendszer további 
szintjein [41, 42, 44–46].

Ezzel szemben a közép- és kelet-európai régióban a 
források tartós hiánya jelenti a legsúlyosabb kihívást a 
betegszervezetek számára. A régió országaira jellemző, 
hogy a betegképviseleti munka jelentős része anyagi el-
lenszolgáltatás nélkül, önkéntes alapon történik, miköz-
ben a működési források és az intézményi kapacitások 
súlyosan korlátozottak [35]. A képviselők gyakran térí-
tésmentesen, saját szabadidejükben vesznek részt az 
egészségpolitikai egyeztetéseken, miközben logisztikai 
nehézségek – például utazási költségek, munkaidőben 
szervezett találkozók – is hátráltatják a részvételüket. 
A működési kapacitások hiánya, valamint a méltányos dí-
jazás elmaradása rendszerszinten akadályozza a szerveze-
tek érdemi és fenntartható jelenlétét a döntéshozatalban. 
A magyarországi szektor sajátosságait a Betegszerveze-
tek Magyarországi Szövetségének (BEMOSZ) 2016. és 
2023. évi felmérései is alátámasztják [48]: a legtöbb ha-
zai szervezet kis költségvetéssel működő egyesület vagy 
alapítvány. A szervezetek kétharmada évi 0–3 millió fo-
rintból gazdálkodik, főként 1%-os adófelajánlásokból és 
alkalmi támogatásokból. Ez nem biztosítja a stabil mű-
ködést vagy a szakértői kapacitások kiépítését, az önkén-
tesek bevonása is egyre nehezebb. A válaszadó szerveze-
tek háromnegyede rendszeresen találkozik betegjogi 
megkeresésekkel, amelyek megválaszolása gyakran meg-

haladja kapacitásaikat. A szektor strukturális gyengülését 
mutatja az országos szervezetek szerepének csökkenése 
és az újonnan alakuló szervezetek kis aránya.

A közép- és kelet-európai régióra vonatkozó legfris-
sebb szakpolitikai ajánlások [33] szerint a fenntartható 
működéshez elengedhetetlen a betegszervezetek finan-
szírozási portfóliójának diverzifikálása, a források nyilvá-
nos deklarálása, valamint az ipari támogatások szigorú 
szabályozása és ellenőrzése. A normatív állami támogatás 
– megfelelő audit és világos elvárások mellett – stabilitást 
teremthet, miközben a magánforrásokat sem célszerű ki-
zárni, amennyiben azok átláthatóan és független módon 
érkeznek.

Összegzésként megállapítható, hogy a betegszerveze-
tek számos, egymással összefüggő kihívással néznek 
szembe működésük során. A betegszervezetek szűkös 
forrásokkal és finanszírozási nehézségekkel küzdenek, 
ami akadályozhatja az általános és folyamatos működést. 
Az intézményekkel való együttműködés gyakran sziszte-
matikusan sikertelen és látszatintézkedésekkel terhelt. 
Hiányzik a szabályozott jogalkotási tér európai szinten 
is, ami megnehezíti a tervezési, szervezési és döntésho-
zatali folyamatokban való részvételt és a forrásokhoz való 
hozzáférést.

A bemutatott tanulmányok rámutatnak arra, hogy a 
finanszírozási források – különösen az ipari vagy más, ér-
dekelt szereplőktől származó támogatások – hitelességi 
kockázatot jelenthetnek, különösen az olyan érzékeny 
területeken, mint az egészségpolitikai döntéshozatalban 
való részvétel, a technológiaértékelési folyamatok vagy a 
kutatási partnerségek. A professzionálissá válás során a 
szervezeteknek úgy kell megerősíteniük képviseleti sze-
repüket, hogy közben anyagi függetlenségük ne sérül-
jön. Ezek a kihívások gyakran akadályozzák a betegszer-
vezeteket abban, hogy teljes potenciáljukat kihasználják, 
és maximális hozzáadott értéket nyújtsanak az egészség-
ügynek és a társadalomnak. 

A betegszervezetek lehetséges jogi 
szabályozása

Az EPF tanulmánya [2] felhívja a figyelmet a betegszer-
vezetek átfogó jogi szabályozásának hiányosságaira és a 
tagállamok közötti jelentős eltérésekre. Más kutatások 
szintén hangsúlyozzák a felülvizsgálat szükségességét, 
valamint az uniós szintű jogi keretrendszer egységesíté-
sét mint hosszú távú célkitűzést [5, 25, 49]. E megfon-
tolások alapján szükségesnek tartottuk, hogy az iroda-
lomkutatás mellett áttekintsük a közép-európai uniós 
tagállamok betegszervezeti definícióit (1. táblázat) [50–
54]. Fontos hangsúlyozni, hogy ez az áttekintés nem 
teljes körű, nem törekszik minden ország tételes feldol-
gozására, sokkal inkább kiegészítő jellegű: célja az általá-
nos különbségek bemutatása a régióban, elősegítve a 
magyar kontextus értelmezését és a további összehason-
lító kutatások megalapozását.
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A vizsgált országok közül többen is megjelenik a be-
tegszervezetek szerepe jogszabályi hivatkozások szint-
jén, ugyanakkor nem mindenhol társul ehhez pontos 
definíció vagy elismerési kritérium. Ausztriában és Szlo-
vákiában például a betegszervezetek törvények szintjén 
megjelennek (törvényi hivatkozás van rájuk), nincs azon-
ban meghatározva, hogy milyen szervezetek tekinthetők 
betegszervezetnek, és pontosan milyen jogosultságokkal 
rendelkeznek. Szlovákiában egyes egészségügyi/egész-
ségpolitikai bizottságokban részt vehet bizottságonként 
összesen egy betegszervezeti képviselő, de ennek formai 
alapja rendezetlen. Ausztriában is van nevesített funkció, 
de rendszerszinten például a beteg-érdekképviselet álla-

mi feladatként is megjelenik, ezért a civil betegszerveze-
tek az állami betegjogi képviselettel párhuzamosan mű-
ködnek, noha a kettő feladata nem egyezik, csak részben 
fedi egymást. Ezek az országok tehát jelenleg inkább el-
ismerik, mintsem szabályozzák a betegszervezetek státu-
szát. Ezzel szemben Németország, Csehország konkrét 
jogi keretek között határozza meg a betegszervezetek 
fogalmát és szerepét, míg Lengyelországban is létezik 
egy rövid meghatározás. Németországban részletes jog-
szabályi feltételekhez kötik a hivatalos képviseleti jog és 
állami támogatás elnyerését, és Csehországban is részle-
tes törvényi definíció van hatályban, amely meghatároz-
za, hogy mely szervezetek jogosultak egyes betegszerve-
zeti feladatok ellátására, a betegek képviseletére. E ren-
delkezés szerint a betegszervezet olyan bejegyzett egye-
sület vagy alapítvány (ha az irányítótestület tagjait 
választják), amelynek fő tevékenysége a betegek segítése, 
jogainak és érdekeinek védelme. Tagjai általában bizo-
nyos betegséggel vagy fogyatékkal élő személyek, hozzá-
tartozóik vagy törvényes képviselőik, akik döntő befo-
lyást gyakorolnak a szervezet gazdálkodására, működé-
sére, és többségben vannak a legfelsőbb testületben. 
Lengyelországban a nyilvántartásba vétel szabályozása 
kapcsán jelenik meg egy rövid definíció, amely szerint 
olyan nyilvántartott alapítványokat és egyesületeket vesz 
fel a betegjogi ombudsman a betegszervezetek jegyzéké-
be, amelyek törvényes céljai közé tartozik a betegek jo-
gainak védelme. 

A környező országok összehasonlításában érdemes 
külön kiemelni a német szabályozást, mivel az több szin-
ten is részletesen rendelkezik a betegszervezetek megha-
tározásáról. Rojatz és mtsai [5] jogi értelemzésében a 
német szabályozás szerint a betegszervezetek (önsegítő 
szervezetek) olyan önkéntes, semleges, független és 
nonprofit egyesületek, amelyeket érintettek vagy hozzá-
tartozóik hoznak létre azzal a céllal, hogy kölcsönös tá-
mogatással és önkéntesek bevonásával javítsák a betegek 
és családtagjaik életkörülményeit. A szövetségi szintű 
meghatározó betegszervezeteknek (amelyek a betegek, 
krónikus betegek és fogyatékkal élők önsegélyező cso-
portjainak képviseletét látják el) a következő feltételek-
nek kell megfelelniük: országos szinten legalább három 
éve aktívnak kell lenniük, demokratikusan kell működni-
ük, bizonyítaniuk kell a feladataik ellátására való alkal-
masságukat, átlátható és független pénzügyi működést 
kell folytatniuk, valamint jótékonysági célt kell szolgálni-
uk. Amennyiben kétség merül fel egy adott képviseleti 
szerv e pontoknak való megfelelésével kapcsolatosan, 
úgy a minisztérium visszavonhatja a betegszervezettől a 
hivatalos képviseleti jogot, és megvonhatja az ezzel járó 
anyagi és adminisztratív támogatásokat.

Megbeszélés

Az EPF [2] szerint a betegszervezetek főbb feladatai 4 
kategóriába sorolhatók: döntéshozatali képviselet, okta-
tás és szervezetfejlesztés, betegtámogatás, illetve részvé-

1. táblázat Közép- és Kelet-Európa régió kiválasztott európai uniós orszá-
gai [50–54]

Ország Szabályozás

Csehország A betegszervezetek definícióját törvényi szinten ha-
tározták meg. E rendelkezés szerint a betegszerve-
zet olyan bejegyzett egyesület vagy alapítvány (ha az 
irányítótestület tagjait választják), amelynek fő tevé-
kenysége a betegek segítése, jogainak és érdekeinek 
védelme. A betegszervezetekről nyilvántartást ve-
zetnek, és az abba felvett betegszervezetek jogosul-
tak a betegek képviseletére jogszabályi rendelkezés 
vagy felkérés alapján [50].

Németország A jogszabály a szövetségi szintű betegszervezetekre 
vonatkozó követelményeket határozza meg. E kö-
vetelmények szerint ezek olyan szervezetek, ame-
lyek a betegek vagy az önsegítő csoportok érdekeit 
szövetségi szinten képviselik, demokratikus elvek 
szerint működnek, a tagságuk szerint is hivatottak a 
képviseletre, elismerésük időpontjában legalább há-
rom éve léteznek, és ezen időszak alatt országszerte 
aktívak, garanciát vállalnak feladataik megfelelő ellá-
tására, finanszírozásuk nyilvánosságra hozatalával 
bizonyítani tudják, hogy semlegesen és függetlenül 
működnek, és nonprofit célokat követnek [51].

Ausztria Törvényi szinten nincs meghatározva, hogy milyen 
szervezetek tekinthetők betegszervezetnek, alap
vetően egyesületi formában működnek, és saját 
alapszabállyal rendelkeznek. Az ernyőszervezetek 
szerepet kapnak a jogalkotási konzultációkban, 
ugyanakkor a jogszabályok nem írnak elő konkrét 
kritériumokat számukra. A civil betegszervezetek és 
az állami betegjogi képviselet párhuzamosan mű-
ködnek, az utóbbi hivatalos, szabályozott keretek 
között [52]. 
A betegszervezet elnevezés jogszabályban – Arznei-
mittelgesetz (AMG) – megemlítésre kerül, de meg-
határozást nem tartalmaz (lásd § 16c [1] AMG).     

Lengyelország A törvény a betegjogi ombudsman feladatai közé 
sorolja a betegszervezetek jegyzékének vezetését. 
Olyan nyilvántartott alapítványokat és egyesületeket 
vesznek fel a jegyzékbe, amelyek törvényes céljai kö-
zé tartozik a betegek jogainak védelme. A beteg-
szervezetek jegyzéke tartalmazza a betegszerveze-
tek céljait és fő tevékenységi területeit [53].

Szlovákia Törvényi szinten a betegszervezet definíciója nincs 
meghatározva, de egyes egészségügyi bizottságok-
ban a betegszervezetek képviseletében 1-1 fő részt 
vesz [54].

Brought to you by MTA Könyvtár és Információs Központ olvasók | Authenticated cseresnyes.dorottya@konyvtar.mta.hu | Downloaded 09/15/25 07:31 AM UTC



2025  ■  166. évfolyam, 37. szám	 ORVOSI HETILAP1452

ÖSSZEFOGLALÓ KÖZLEMÉNY

tel a kutatás-fejlesztésben. Az EPF és a szakirodalmi átte-
kintés, illetve a németországi szabályozás jogi keretei 
alapján azonosított betegszervezeti feladatkategóriákra 
alapozva munkacsoportunk az alábbi lehetséges feladat-
köröket azonosítja.

A betegek támogatása – mint a legkorábbi és talán leg-
alapvetőbb feladatkör – számos funkciót foglal magában. 
Ebbe a kategóriába sorolhatók az oktatási feladatok is, 
hiszen a betegedukáció a betegséggel kapcsolatos lehet-
séges kezelésekre, kockázatokra, a várható kórlefolyásra 
vonatkozó fontosabb információk átadását is tartalmaz-
za. Erre is figyelemmel, a betegtámogatás körébe tartoz-
nak különösen a következők:
–	� naprakész, közérthető információt szolgáltat, és elő

segíti a betegek, gondozóik és családtagjaik tájékozó-
dását betegségükről, állapotukról, az elérhető diag-
nosztikáról és kezelésekről, a szükséges életmód- 
változtatásról, a várható kórlefolyásról, a lehetséges 
családi érintettségről;

–	� általános egészségügyi tudásfejlesztés, az adott beteg-
séggel közvetlen vagy közvetett kapcsolatban álló 
egyéb tényezők bemutatása, például a szociális, család-
ügyi, fogyatékosságügyi, munkaügyi és oktatási terüle-
teken;

–	� a betegek állapotfenntartásának és lehetséges gyógyu-
lásának elősegítése, figyelemfelhívás hiánypótló szol-
gáltatásokra;

–	� együttműködik a betegek életminőség-javításában, tá-
mogatja a betegek önmenedzsmentjét a szakértők be-
vonásával;

–	� a betegek mentális támogatása, ideértve az egyéni 
konzultációs lehetőség biztosítását is;

–	� a betegek közösségének építése, a kölcsönös segítség-
nyújtás kereteinek megteremtése;

–	� a betegek egyenjogú és teljes körű társadalmi beillesz-
kedésének képviselete, érvényesítése és védelme;

–	� közreműködés a betegek életkörülményeinek javításá-
ban;

–	 a betegek tájékoztatása a betegjogokról.
A betegtámogatás körének vizsgálatakor megkerülhe-

tetlen az anyagi támogatás kérdésköre is. Alapvetően ti-
los a betegszervezetek számára „minden, az árhoz nyúj-
tott társadalombiztosítási támogatással rendelhető 
gyógyszer és gyógyászati segédeszköz népszerűsítésére, 
a felhasználás ösztönzésére irányuló bármilyen tevékeny-
ség” (lásd: a biztonságos és gazdaságos gyógyszer- és 
gyógyászatisegédeszköz-ellátás, valamint a gyógyszer-
forgalmazás általános szabályairól szóló 2006. évi 
XCVIII. törvény 6. §-át és további rendelkezéseit).  
A gyógyszerfogyasztás fokozására irányuló támogatáso-
kat a betegszervezet tehát sem közvetlenül, sem közve-
tetten nem nyújthat. A nagy anyagi terhet okozó beteg-
ségek vagy eleve igen rossz anyagi helyzetben lévő 
páciensek esetében a betegszervezet együttműködhet 
más olyan nonprofit szervezettel, amelynek feladata a 
rossz anyagi helyzetben élők segítése. Ezzel az ilyen cso-
portok a betegszervezeti kompetenciák túllépése nélkül 

is segíthetők. E ponton szükségesnek tartjuk megjegyez-
ni, hogy a betegszervezetek és a más, nehéz helyzetben 
lévő embereket segítő szervezetek közötti elhatárolás 
egyik ismérve a fő feladatkör. Míg az utóbbiak a rászoru-
lókat a rászorultságukra tekintettel támogatják (akár 
anyagi eszközökkel), addig a betegszervezetek alapvető-
en a betegségből eredő terheket mérséklik (alapvetően 
az érintett betegek anyagi helyzetétől függetlenül). Ese-
tükben a csoportképző ismérv az azonos betegcsoport-
hoz tartozás.

A betegek képviseletére, jogaik és érdekeik védelmére 
rendelkezésre álló lehetőségek nagyban függnek a beteg-
ség típusától, az érintettek számától, a rendelkezésre álló 
gyógyítási/egészségmegőrzési módszerektől, technoló-
giáktól. A képviseleti lehetőséget érinti az adott beteg-
séghez kapcsolódó betegcsoportok, betegszervezetek 
száma, tagságuk, esetleges reprezentativitásuk, de az is, 
amikor az azonos betegcsoportot érintően működő be-
tegszervezeteket ernyőszervezet fogja össze. A képvise-
leti és döntéshozatalban való részvételi feladatok főképp 
a következők:
–	� a döntéshozók hiteles informálása a betegcsoportról, a 

közvetlen betegtapasztalatokról, visszajelzésekről és 
elvárásokról;

–	� a betegek érdekeinek összegzése, koherens és konzisz-
tens módon való követése és képviselete;

–	� az előbbiekkel is összhangban értékelhető javaslatok 
tétele, a betegszervezethez véleményezésre érkezett 
anyagok véleményezése;

–	� a betegség és a betegcsoport megismertetése a közvé-
leménnyel, a betegek iránti megértés fokozásának elő-
segítése, a betegséggel kapcsolatos stigmák csökken
tése;

–	� megfelelően szabályozott keretek mellett részvétel a 
döntéshozó testületek munkájában;

–	� a betegeket érintő jogalkotás és a döntéshozatal támo-
gatása;

–	� közvetítés a különböző döntéshozók és az érdekeltek 
között;

–	� a szakemberek és a betegek közötti tudásmegosztás 
elősegítése;

–	� az érdekelt felek együttműködésének elősegítése és tá-
mogatása.
Ahogy az irodalomkutatás is alátámasztotta, a beteg-

szervezetek rendelkeznek olyan releváns információkkal, 
amelyek segíthetik a betegséget érintő terápiák fejleszté-
sét, valamint elősegítik a meglévő kezelések hatásának 
monitorozását. E körbe tartoznak különösen a követke-
zők:
–	� részvétel a kutatási együttműködésekben, felmérések-

ben (például a releváns klinikai végpont meghatáro
zása);

–	� a betegek tájékoztatása a folyamatban lévő kutatások-
ról, fejlesztésekről;

–	� a kutatások betegközpontúságának elősegítése a már 
meglévő kutató-beteg kapcsolatokban;
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–	� szigorú etikai és garanciális szabályok, függetlenség, 
valamint teljeskörűen biztosított finanszírozási átlát-
hatóság mellett a betegek bevonásának elősegítése az 
adott betegséggel kapcsolatos kutatásokba;

–	 részvétel az egészségügyi technológiák értékelésében;
–	 a mellékhatás-bejelentések támogatása.

A fenti feladatok sikeres megvalósításához olyan szer-
vezeti háttér szükséges, amely lehetővé teszi az oda-vis�-
sza információáramlást, hogy a betegszervezet a bete-
gekkel széles körben tudjon kapcsolatot tartani, továbbá 
rendelkezik a szükséges tudással, kompetenciával és jo-
gosultsággal, valamint megfelelő finanszírozási háttérrel 
is. A hosszú távon eredményes – és a társadalom által el-
ismert – működéshez elengedhetetlen továbbá, hogy a 
betegszervezet meghatározott követelményeknek meg-
feleljen. Ilyen – a teljesség igénye nélkül – az átlátható-
ság, a rendszeres beszámolás, a közhasznú és a nonprofit 
jelleg, a szabályszerű és demokratikus működés, a füg-
getlenség, a szakmai megalapozottság stb. A korábbi fe-
jezetekben már kifejtettük, hogy a kutatás-fejlesztésben 
való részvétel az ipari kapcsolatok miatt részletesen sza-
bályozandó terület.

A szervezetfejlesztéssel kapcsolatos feladatok

–	 Szervezetfejlesztés, szervezeti tudásfejlesztés;
–	� finanszírozási háttértámogatás (például pályázatok-

hoz);
–	� a betegek akár határokon átívelő, széles körű együtt-

működésének lehetővé tétele;
–	� együttműködés a betegutak szervezésében, optimali-

zálásában;
–	� a krónikus betegségek esetén az ágazatközi, integrált 

ellátás ösztönzése;
–	� részvétel a szakma betegséget érintő tájékoztatásában, 

konferenciákon;
–	� transzparens működés: nyilvános és könnyen hozzá-

férhető szervezeti adatok és elérhetőségek.

Javasolt definíció

Kutatócsoportunk a korábbi fejezetek tanulságaira, a 
szakértői egyeztetésekre, valamint a német és a cseh jogi 
szabályozásra figyelemmel egy olyan definíciót kívánt 
megalkotni, amely a hazai gyakorlattal is összhangban 
van, és kiemeli a betegszervezetek alapvetően alulról 
szerveződő, önkéntes és független minőségét. A munka-
csoport definíciója mindezek alapján az alábbi: 

„Olyan önsegítő, önkéntes alapon szerveződő, független 
és nonprofit bejegyzett egyesület vagy alapítvány (ha az 
irányítótestület tagjait választják), amelynek fő tevékeny-
sége a betegek segítése, jogainak és érdekeinek védelme, va-
lamint hozzátartozóik és a hozzájuk hasonló személyek élet-
körülményeinek javítása önkéntesek és más, a társadalmi 
felelősségvállalásban elhivatott személyek segítségének 
igénybevételével. További feltétel, hogy tagsága és vezetősége 
– alapítvány esetében az irányítótestülete – többségében sze-

mélyükben érintett betegekből és/vagy azok hozzátartozói-
ból áll, akiknek döntő befolyást kell gyakorolniuk a szerve-
zet gazdálkodására, működésére, és többségben kell lenniük 
a legfelsőbb és az irányítótestületében.”

Következtetés

Tanulmányunkban az elérhető szakirodalmi közlemé-
nyek alapján áttekintettük a betegszervezetek lehetséges 
definícióit, amelyek alapján egy saját definíciót is elkészí-
tettünk. Összefoglaló tanulmányunk során részletesen 
kitértünk azokra a feladatokra is, amelyekkel a betegszer-
vezetek jellemzően foglalkoznak. Külön alfejezetben 
mutattunk rá egyes lehetséges szerepükre a betegtámo-
gatás, a döntéshozatalban való részvétel, például a kuta-
tás-fejlesztés, a farmakovigilancia és a technológiaértéke-
lés során. A kapott eredmények beilleszthetők a 
nemzetközi gyakorlatba. 

Tanulmányunkban arra is rámutattunk, hogy a beteg-
szervezetek milyen sokrétű tevékenységet végeznek. E 
sokrétű tevékenység minél magasabb szintű képviseleté-
hez azonban elengedhetetlen a transzparens, ugyanak-
kor kiszámítható finanszírozási háttér. Ezért a definíció 
és a feladatkör meghatározása mellett a későbbiekben 
elengedhetetlennek tartjuk többek közt ennek a kérdés-
körnek a vizsgálatát is. Egy erőteljesebb európai uniós 
szándék hozzásegítené a tagállamokat ahhoz, hogy nem-
zeti szinten is megjelenjenek azok a működési feltételek, 
amelyek mellett a betegszervezetek kihasználhatnák tel-
jes potenciáljukat, és maximális hozzáadott értéket gene-
rálhatnának az egészségügynek és a társadalomnak.

Anyagi támogatás: A közlemény megírása, illetve a kap-
csolódó kutatómunka nem részesült anyagi támogatás-
ban. 

Szerzői munkamegosztás: A közlemény fejezeteinek szö-
vegezésében kiemelten közreműködött M. M., Sz.-N. 
B., H. D., Sz. P. A közlemény alapjául szolgáló célzott 
irodalomkutatásban és a definíció megalkotását övező 
műhelymunkában mindegyik szerző egyenlő arányban 
vette ki a részét. A közlemény végleges változatát vala-
mennyi szerző elolvasta és jóváhagyta.

Érdekeltségek: A szerzőknek nincsenek érdekeltségeik.
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