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PATIENTS' RIGHTS HAVE NO
BORDERS

European
Patients’ Rights

Day

Putting Citizens at the Center
of EU Health Policy
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European
Patients’ Rights

Day

Right to preventive measures

Right of Access

Right to Information

Right to Consent

Right to Free Choice

Right to Privacy and Confidentiality

Right to Respect of Patients’ Time

Right to the Observance of Quality Standards
. Right to Safety

10 Right to Innovation

11.Right to Avoid Unnecessary Suffering and Pain
12.Right to Personalized Treatment

13.Right to Complain

14.Right to Compensation

+

15.Right to Active citizenship
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European
Patients’ Rights

Day

A megel zeshez valo jog

Az egészséguigyi ellatashoz valo jog

A tajékoztatashoz valod jog

Az ellatas visszautasitasanak joga

A szabad valasztas joga

Az orvosi titoktartashoz valo jog

Az emberi meéltésaghoz valo jog

A min ségqi ellatashoz valo jog

Biztonsagos egészséguigyi ellatashoz valo jog
. Az innovativ eljarasok elérhet ségenek joga
. Az indokolatlan szenvedés és fajdalom elkeriilésének joga
. Jog a személyre szabott kezeléshez
. Panaszjog
14. Az egészségugyi ellatas soran elszenvedett
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15. Az aktiv civil szerepvallalas joga
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Betegjogok Europaban 2010



A legkevesbe betartott betegjogok statuszanak javitasa:

- a gyogykezelés kesedelme

- a diagnozis késedelme

(hosszu varolistak, nem kell transzparencia)

A ,Hataron atnyuld egészséqugyi ellatas” iranyelvének
érvenyesllese — a tagallami bels szabalyozasok
figyelemmel kisérése (pl. el zetes engedelyhez kotes, stb.)

Az .e-Health” megoldasokat célzd, dinamikus egészseguigyi
rendszerr | sz6l6 EU-jogszabaly el készitese

Ujabb jog (?): A tarsadalombiztositasi tamogatasok egységes
elérese - 883/2004 EK rendelet érvényestlése

,Szotar’ 6sszeallitasa a betegjogok egységes ertelmezéese
érdekeben



AZ EUROPAI PARLAMENT ES A TANACS
IRANYELVE (2011. méarcius 9.)

a hataron atnyulo egéeszségugyi ellatasra
vonatkozo betegjogok ervényesitesér |



Ez az els kozOs iranyelv  az egészségligyi ellatasok és betegjogok
egységesitese teruleten

Az iranyelv egyértelm vé teszi, hogy a polgaroknak az EU hatarain atlépve is
[oguk van a biztonsagos és |6 min séq ellatdshoz, valamint a felmerul
kOltséqgek meqteérittetésehez.

Az euroOpaiak leginkabb otthonuk kbzelében szeretik kezeltetni maguk at:
senki sem kivan betegen a szuksegesnel tavolabbra menni. A polgarok
ugyanakkor néha megis kilfdldre kenyszerdinek utazni, mert az a szaktudas
vagy egéeszsegugyi ellatas, amelyre sziiksegiik van, hazajukban nem all
rendelkezésre, vagy egyszer en csak azért, mert a legkdzelebbi korhaz épp a
hatar taloldalan talalhato.

Ez az irAnyelv segitséget nyujt azoknak a betegeknek, akiknek specialis
kezelésre — példaul valamely ritka betegseq diagnosztizalasara vagy
gyogykezelésére - van szukseguk. Mindamellett szorosabb egyittm kodést
fog biztositani a tagallamok kdzott az egészsegigy terén, példaul az orvosi
rendelvények kolcsbnds elismerése réven.

Az eqeszseéqugyi szakemberek egész Europaban kicserelhetik majd a
bevalt gyakorlatokat, es eélvezhetik az egészségugyi technoldgiai ertekelés és

az elektronikus egészséguigy innovacioit.




883/2004/EK RENDELETE
(2004. aprilis 29.)

a szocialis biztonsagi rendszerek koordinalasarol



Eurdpa — betegjogok 2011
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Az egeszsegugyi ellatashoz valo jog
Az emberi meltésaghoz valo jog

A kapcsolattartas joga

A gyogyintezet elhagyasanak joga
A tajékoztatashoz valo jog

Az onrendelkezeshez valo jog

Az ellatas visszautasitasanak joga
Az egészseguligyi dokumentacio megismerésének
Joga

9. Az orvosi titoktartashoz valo jog

10. A beteg panaszainak kivizsgalasa
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12.

14.

15.

A megel zéshez valo jog

Az egészsegugyi ellatashoz valod jog

A tajékoztatashoz valé jog

Az ellatas visszautasitasanak joga

A szabad valasztas joga

Az orvosi titoktartashoz valo jog

Az emberi méltésaghoz val6 jog

A min seégi ellatashoz valé jog
Biztonsagos egészségugyi ellatashoz
vald jog

Az innovativ eljarasok eléerhet  ségének
Joga

Az indokolatlan szenvedés és fajdalom
elkertlésének joga

A személyre szabott kezeléshez val6 jog

Az egészseéqugyi ellatas soran
elszenvedett karosodasok
kompenzéacidjanak joga

+

Az aktiv civil szerepvallalas joga

Az egészségugyi ellatashoz vald
109

Az emberi méltdsaghoz valo jog

A kapcsolattartas joga

A gyogyintézet elhagyasanak joga
A tajékoztatashoz valé jog

Az onrendelkezéshez val6 jog

Az ellatas visszautasitasanak joga
Az egészsegugyi dokumentacio
megismeresének joga

Az orvosi titoktartashoz valo jog



Civil szervezetek
az egéeszségugyben



1997. évi CLVI tv. a kbzhasznu szervezetekr |
2006. evi IV. tv. a gazdasagi tarsasagokrol

1949. evi XX. Tv. a Magyar Kdztarsasag
Alkotmanya

1959. evi IV. tv. a Magyar Kdztarsasag Polgari
Torvénykonyve
1989. evi Il. tv. az egyesulési jogrol

addzasi torvenyek és a gazdalkodasra
vonatkozo jogszabalyok



Kormanyzati szektortol fliggetlenek
Nincsenek politikai és vallasi céljaik
Formalisan, dnszervez dessel j0nnek letre
Jogilag onalloak (intezményeslilt szervezetek)

KOz0Osseqi feladatok ellatasara vallalkoznak,
KOzcelu tevékenyseget vegeznek

Profitot nem termelnek, ill. nem osztjak szeét

Tevekenyseguk ontevekenységen, dnkentessegen
alapul (2011: ,0Onkéntesek Eve”)

Lehetnek k6zhasznuak, kiemelked en
kb6zhasznuak vagy besorolas nelkuliek




Statisztikal adatok leteznek — kotelez
adatszolgaltatas — KSH

Ennek ellenére az egeszségugyben m kod
szervezetek elerése nehéz (pontatlan,
Ismeretlen cim, elavult adatok, megtelt e-
mailes postafiok, stb.)

Nem konny a specifikus — egyeéni - erdekek
0sszehangolasa, kozos célok kit zése és
megvaldsitasa - hianyzik a valodi
O0sszefogas es egyuttm kodes



« M kod nonprofit szervezetek szama:

64 925
— Alapitvany: 24 096
Szocidlis teruleten m kodik: 15,5 %

— Tarsas nonprofit szervezet: 40 829
Szocialis tertleten m kddik: 4,8%

*KSH: Nonprofit szervezetek Magyarorszagon KSH 2010



o Egyesiletben tag 6sszesen: 4,4 millio f
e Szocialis ellatast biztosito és
egeszsegkarosodott tagsaggal rendelkez
szervezetek tagszama: kb. 468 ezer f
o Szocialis tertleten m kodik
osszesen 5 700 szervezet
ebb | 1 277 a betegszervezet

*KSH: Nonprofit szervezetek Magyarorszagon KSH 2010



Szocialis” teruleten m kodnek

e Intézményes ellatas, tamogatas 72
 mozgaskorlatozottak 225
o ertelmi fogyatékosok 163
» kronikus betegek 189
* vesebetegek 54
e cukorbetegek 108
o latas- és hallasserilt 138
* egyeb egeszségkarosodott 328

1277

*KSH: Nonprofit szervezetek Magyarorszagon KSH 2010



A non-profit szektor 0sszes bevétele:
1 093 694 eFt

Szocialis teruleten m koéd szervezetek
bevétele:

111 103 eFt



 Magantamogatasok (23 %)

o Allami tamogatasok (35 %)

o Alaptevékenyseg beveételei (23 %)
o Gazdalkodasi bevételek (18 %)

* Egyeb (1 %)

*KSH: Nonprofit szervezetek Magyarorszagon KSH 2010



« Allami tAmogatasok: + 50 %-a k6zhaszn(
tarsasagokhoz jut

» Az 0sszes allami tamogatas ~80-a %
oktatasi, kulturalis, telepulesfejleszt |
szoclalis és egeészsequgyi terlletre
koncentralodik

» Magantamogatasok: + 55 % a
maganalapitvanyokat gazdagitja

o Palyazatokbdl szarmazo bevételek: ~9 %

A palyazat utjan nyert bevételek kulturalis,
gazdasagfe|jleszt , oktatasi es szocialis
szervezetekhez jutnak el

*KSH: Nonprofit szervezetek Magyarorszagon KSH 2010



Amit erziunk...

betegként és
betegszervezet
vezet jekent









Amit érzunk...

betegként és
betegszervezet
vezet jeként










Amit erziunk...

betegként és
betegszervezet
vezet jekent



Amit erziunk...

betegként és
betegszervezet
vezet jekent



Amit erziunk...

betegként és
betegszervezet
vezet jekent



Amit erziunk...

betegként és
betegszervezet
vezet jekent



* A betegjogok mellett fontos szereplk van
(kellene hogy legyen) a rendkivil sokféle és
specifikus betegerdekeknek

* A betegek érdekeinek érvényesitését jogilag
elérni szinte lehetetlen, minden beteg es
betegseg eseteben mas és mas

* A betegjogok mellett, azokkal

O0sszefliggesben, egyseges rendszerként kell
a betegerdekeket is vizsgalni és kezelni



o Az élet a fogantatastol a halalig tart

* A |0 egeszseqi allapot, az elérhet legjobb
életmin ség legyen realitas mindenki
szamara

e A prevencios szemlélet legyen a tarsadalmi
gondolkodas alapja



 Alehet legrovidebb id n beltli helyes
diagndzishoz jutas

e A gyogyulast és az egészség helyreallitasat
Célzo evidence based és korszer terapias
eljarasok es eszk6zok elérhet sege

o A kevésbeé ismert, nem tul gyakori (de nem
IS ritka) betegsegek gondozasi
centrumainak kialakitasa, m kodésenek
tamogatasa




* Az alapellatas szakembereinek folyamatos
tajékoztatasa es képzése, akar (sz k)
szakmai/Uzleti erdekekkel szemben is

* A rendelkezésre allo forrasok hatekony
felnasznalasa, a tarsadalmi béeke elérese
érdekében az egészsequlgy atalakitasaba a
hiteles betegszervezeteket be kell vonni

* A népegeszséqgugyi jelent seg betegsegek
hatékony sz r vizsgalata, valodi prevencio



Betegérdekek

Prevencid = megel zés



Prevencid = megel zés

1. A betegség/egészsegkarosodas
megel zeése

2. A mar kialakult
betegseg/egeszségkarosodas
sulyosbodasanak megel zése



Coeliakia
Diagnosztizalasi arany =1 - 1€




Gyermek Feln tt

Tipikus tiinetek Atipikus tinetek (emeszt  rendszeren kiviili)
(emeszt rendszeri) Felszivodassal Felszivodassal nem

0sszefiigg 0sszefiigg

Hasmenés, hanyas Vashiany, vérszegénység Dermatitis herpetiformis

Bagyadtsag Alacsony termet Fogzomanchibak, fogbetegségek

Megnévekedett hastérfogat ISECROZE Ataxia

Izomsorvadas Vetélés Alopecia

Hipotonia Visszatér hastaji fajdalom Hypertransaminasemia (ALT, AST)

Székrekedes Hypocalcemia, D-vitamin hiany  Szajtiregi aftak

Enyhe emészt rendszeritiinetek K-, E-vitamin, folsavhiany Polyneuropatia

Diszkomfortérzés Epilepszia

Hasfajas Vaskulitis

Haspuffadas Medd seég (férfi, n i)

Emelygés

Fogyas  Barmely életkorban el fordulhatnak, ill. a betegség diagnosztizalhaté



A fel nem ismert coeliakia sz0v  dmeény- és
tarsult betegségeinek szama tobb mint 200

Kaukinen, K. et al. Gut 2007;56:1339-1340



Glutén altal
kivaltott
betegségek

Nem-coeliakias
glutén-
szenzitivitas
6%

Buza allergia

0,1 %

Tlinetes

Autoimmunitas +
Histopatologia +/-

Coeliakia

1%

Tlinetmentes

Autoimmunitas +
Histopatologia +

Potencialis
(tinetmentes)
Autoimmunitas +
Histopatologia -



* Az egeszseqglgyi es a szocialis ellatorendszer
minden szintjen és szinterén az emberi
meltdsag tiszteletben tartasa

Az egeszsegugyi es a szocialis ellatorendszerek
0sszehangolasa, szinergiak ervényesitése, a
parhuzamossagok és ellenérdekeltsegek
kikliszObolése

* Az agazatokon atnyuld, egeszségkozpontu
szemlélet, igazi primer prevencios megkozelités
elterjesztése kulonésen a nevelés- és
oktatasltgyben



Egyedul nem megy!



* A betegek érdekei nem érvenyesitlhetnek
az egeszsegugyben dolgozok erdekeinek
messzemen ervényesulese nelkdl

A minden szukseéeges, racionalis es etikus
egészsegugyi reformot meghiusito, a
feketegazdasag részet kepez és mindkét
fel szamara megaladzo halapénz-rendszer
megszlntetése, kifehéritése
elkertlhetetlen, és a tarsadalom dont
tobbsegenek érdekeben all



Az egészseéqugyi dolgozok
jogai es helyzete



Egészséqglgy









Tarsadalmi szervezetek erny szervezete, melyek
magyarorszagi bejegyzéssel, Magyarorszagon
az adott egészseg-karosodott és fogyatekkal él
embereket képviselik.

Kbzhasznu szervezet:
- egeszségmeg rzeés
- hatranyos helyzet csoportok tarsadalmi
eselyegyenl segeének el segitéese
- emberi és allampolgari jogok védelme

- munkaer piacon hatranyos helyzet retegek
képzésének, foglalkoztatasanak el segitése



Tagsag: -rendes
- partold
- tiszteletbeli
Szervezete: - kuldoéttgy lés
- elnOkseg (3 f )
- felligyel bizottsag

Alakuld tlés: varhatoan 2011. majusaban



Prioritasok:

- A betegszervezetek anyagi helyzetéenek javitasa,
m kodesuk stabilizalasa (pl. SZJA 2 x 1 %)

- Aktiv részvétel az egészséqgigy atalakitasaban
- Aktiv részveétel a gyogyszer- és egyéeb tamogatasi
rendszerek optimalizalasaban

- Az ENSZ Fogyatékosiigyi Egyezmenyének hatalyba
leptetésének elerése

- A kronikus betegek szocialis helyzetének javitasa,
szikseges ellatasuk biztositasa

- Egylttm kddeés kialakitasa az egészseguligyi szakmai
szervezetekkel

- Az egészségmeg rzes prioritasanak ervenyesitése a
torvényalkotasban




KOszonOm a figyelmet!



