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Az Active Citizenship Network (ACN) dolgozta ki a kutatds modszertanat, koordinalta az
egyes orszagokban folyd felmérést és elemezte a beérkezett adatokat.

A monitorozast a kdvetkezok feltételhez nem kotott oktatasi tamogatasa tette lehetové:

Celgene

B Fondazione MSD

Ez az anyag az ,5. Eurdpai Betegjogi Nap: Allampolgirokat az EU Egészségiigyi
Programjanak kozéppontjaba” c. project keretében késziilt kiadvanyok' egyes, megjeldlt
részeinek a forditasa, illetve Osszefoglaloja. A project az Eurdopai Unio Kozegészségiigyi
Programja keretébdl kapott tamogatast.

A kutatds magyarorszagi részét a Tarsasag a Szabadsagjogokért Betegjogi Programja
koordinalta. Az eredmények a 2010 kora 6szén fennall6 allapotokat tiikkrozik.

! The EU Charter of Patients’ Rights — Civic Assessment, 2011;
http://www.activecitizenship.net/files/european_day/2011/european_conference/abstract.pdf




1. A kutatas modszertana

Az ACN projektje, amely az Eurdopai Betegjogi Kartdban megfogalmazottak alkalmazasat
kivanja vizsgalni az Eurdpai Unio tagallamaiban 2005-ben kezdddott, az elsé 2005 és 2007
kozott zajlott kutatassal.

A project céljai a kdvetkezok:

- folytatni a betegjogokra vonatkozé adatok gytijtését és ndvelni a meglévd informaciod
mennyiséget, tekintettel ezek hianyos voltara és arra, hogy ezeket altaldban nem
veszik figyelembe az eurdpai szinten torténd dontéshozatalban;

- bevonni az allampolgarok szervezeteit a polgarok altal torténd informaciogytjtésbe,
ami az aktiv részvétel 1j formajaként mitkddhet az eurdpai kdzpolitikak alakitasaban;

- ¢értékelni az eurdpai szinten mar meglévd informacidkat, Osszegyijtve a vonatkozd
adatokat hivatalos statisztikakbol és mas forrasokbol.

A masodik felmérés soran a 2005-ben mar igazolt mddszertani megkdzelitést néhany, az elsd
kutatas tapasztalatain alapul6 valtoztatassal hasznaltuk fel.

a. Az ,allampolgaroktol sziarmazé informacié” (Civic Information, CI)
megkozelités

A felmérést és annak modszertanat a CI mddszere inspirdlta, amelyet tobb kutato javasolt és
amelyet sikerrel alkalmaztak referencia modellként Olaszorszagban a Cittadinanzattive
munkajaban (Wildawsky, 1993; Rubin, 1993; Lamanna — Terzi, 2005; Moro, 1998, 2005a).

A CI-t ugy lehet definidlni mint a szervezett allampolgarok képességét arra, hogy
létrehozzanak és hasznaljanak informéaciokat, adatokat annak érdekében, hogy elomozditsak
célkitlizéseik elérését és részt vegyenek a kdzpolitikak alakitdsdban — csak ugy a fogalom-
meghatarozas fazisaban mint a végrehajtas és az értékelés szakaszaiban.

E modszer ramutatott, hogy amikor az allampolgarok a feltételezett inkompetencidjuk
ellenére, megszervezik magukat és kdzosen l1épnek fel a kozpolitikai élet Gjra elfoglalasaért,
képesek arra, hogy adatokat hozzanak létre, és szakértéi vagy egyéb forrasokbol, illetve a
problémaval kapcsolatos sajat tapasztalataikbol szarmazé ismereteket hasznaljanak.

Ebben a munkaban ezt a mddszertant alkalmaztuk, amikor allampolgérok szervezeteit vontuk
be az adatok Osszegyiijtésébe, Ugy, hogy ténylegesen megfigyeltek egészségiligyi
intézményeket €s kérddiveket toltdttek ki a korhazi vezetdkkel. Ez lehetdséget adott szamukra
arra, hogy a gyakorlatban ¢ljenek a részvételhez vald jogukkal a szolgéltatasok ¢&s
kozpolitikdk értékelése soran. Kétségteleniil ez a leginkabb 11jitd része ennek a munkanak a
nehézségek és akadalyok ellenére — ilyenekkel a felmérés mindkét korében talalkoztunk,
ugyanis az adatoknak allampolgarok csoportjai altal valo felvétele nem elterjedt gyakorlat az
allamok tébbségében.

b. A felmérés és a betegjogokrol sz6l6 allampolgari értékelé matrix

A kutatas célja annak értékelése volt, hogy az Eurdpai Uni6 tagallamaiban miként iiltették at a
gyakorlatba az Europai Betegjogi Kartat. Ezt haromféle adat Osszegyiijtésével mértiik fel,



amihez egy negyedik tipust adat jarult hozza annak érdekében, hogy a beérkezett informaciok
adta kép Osszealljon.

A. Az els6 tipusu adat arrdl szol, hogy az intézményi szerepeldk (kormany, kozigazgatas,
egészségiigyért felel6s minisztérium, stb.) miként mozditjak eld a Kartdban foglalt jogokat
szabalyozason, kozpolitikai 1épéseken ¢€s egyéb tevékenységeken keresztiil. Ezek az
Osszetevok, amelyek tipusukban és szignifikancia szintjiikben is eltéréek voltak (megvalosult
kezdeményezésektdl végrehajtasukban hidnyos jogszabalyokig), tanuskodnak a betegjogokra
nemzeti szinten forditott figyelemrdl. A 2005-6s kutatas eredményeinek figyelembevételével
ezt a kategoriat ujradefinialtuk, mert korabban csak a szabalyozasra koncentralt.

B. A maéasodik tipusi informéciocsoport az egészségiigyi rendszert igénybevevd
allampolgarok tényleges allapotarol, koriilményeirdl szol, valamint kdvetkezésképpen szol
azok konkrét tapasztalatairdl, akik jaro- vagy fekvo-betegellatast vettek igénybe. Példaképpen
a kovetkezOkrdl tanuskodnak az adatok: egy diagnosztikus vizsgalat vagy sebészeti
beavatkozas elott sziikséges varakozasi idorél, meghatarozott szolgaltatasok 1étezésérol, ugy
mint kulturdlis mediacié vagy tolmacsolds, illetve kommunikacids szokasokrol beteg és
egészségiigyl személyzet kozott és az egészségligyi felszerelés elérhetéségérol.

Ezeket az informaciokat az allampolgarok gytjtik 6ssze egy Olaszorszagban jol kidolgozott
modszer alapjan, ami az ,allampolgarok altali értékelés” (Civic Audit, CA): kiilonbozo
forrasokat hasznalnak, illetve kozvetleniil megfigyelik az egészségligyi intézményeket. A
korabban hasznalt terminoldgia szerint a CA az éallampolgari nézépont alkalmazasa, amely
magaban foglalja az informaciok allampolgarok altali kézvetlen létrehozatalat és a vonatkozo
adatok 0sszegytijtését.

A CA modszere lehet6vé teszi a polgarok altal hozzaférhetd informaciok dsszekapcsolasat, a
kozvetlen megfigyelésen vagy a hatosagoktol vald adatkérésen (indikatorokként formalizalva)
keresztiil az allampolgarok és a szolgaltatdsok kozotti kapesolat értékelésével (informaécio,
komfort, elérhetdség, biztonsag, fajdalomkezelés, kronikus és onkoldgiai kezelés, részvétel
stb.). Minden nézdéponthoz (értékelési részelemként) indikatorok csoportja tartozik. Minden
indikatorhoz kapcsolodik egy érték, ami a hivatalos dokumentumok altal tartalmazott
standardok Osszehasonlitasan alapul. Ezeknek az értékeknek az 4tlaga lehetdvé teszi az
standard teljesitési index kiszamitasat (IAS, Indice di adeguamneto agli standard).

A CA-t szakmabeliek ¢s onkéntesek vegyes csoportja végzi, akik — megfeleld képzés utan és a
Cittadinanzattiva technikai segitségével — elvégzik a sziikséges lépéseket: a kozvetlen
megfigyelésen ¢és kérdoivek Kkitoltésén alapuld adatgytjtést, az adatok rogzitését, az
adatelemzést, a problémas pontok azonositasat és korrigalasat, illetve az értékeld jelentések
feliilvizsgalatat (Lamanna — Terezi, 2005; Terzi — Tanese — Lamanne, 2010).

Mindkét kutatasban a Kartdban szereplé minden jog szerepelt, s mindegyikhez tartozik
indikatorok egy csoportja, amelyek valamely fontos részét jelenitik meg az értékelt jognak.

A folyamat soran 88 indikator-csoportot azonositottunk a 14 betegjogot és a pluszban
szerepld, aktiv allampolgari jogot illetden, hogy megismerjik a betegek tényleges
koriilményeit.

Az indikatorok irodalmi, jogszabalyi és intézményi forrasokbol és dokumentumokbol
szarmaznak, és 5 kritérium mentén valasztottuk ki dket:

1. relevancia, a joghoz kapcsolodo kérdéseket és problémakat tartalmazza-e
2. érzékenység, a valtozasok rogzitésének képessége
3. pontossag, preciz és fokuszalt beszamolas képessége



4. hozzaférhetoség, elérhetdség extra koltség nélkiil
5. konkrétsag, a valosadgban ténylegesen meglévo tartalmak rogzitési képessége.

A 2005-6s kutatas fényében a matrixot frissitettiik: néhany indikatort téroltiink és bevezettiink
ujakat. Ezek koziil 8 indikator az Euro Health Consumer Index-b6l szarmazik. A teljes matrix
az angol nyelvi elemzés ,,A” mellékletében talalhato.

C. A harmadik tipusu adat a civil szervezetek tudasarol szol, amely széles skalajat nyujtja az
egészségiigyet €s egészségligyi rendszert érintd informacioknak, amely a tapasztalatukon €s a
az elvégzett munkajukon alapul.

D. A negyedik tipusu adat, ahogyan fent jeleztiik nem jarul hozza a jogok alkalmazasa
értekeléséhez, de azért gyujtottiik Ossze Oket, hogy segitsék a fenti adatcsoportok
értelmezését, tigy, hogy a komplexebb képet kialakitasat segitik.

Ezek az adatok allnak egyrészt statisztikai adatokbol, amelyek nemzetkozi ligyndkségek
gyljtottek Gssze azért, hogy 0sszehasonlithatd modon leirjak és dokumentaljak a tarsadalom
egészségiigyl allapotat és azokat a kiilonb6z6 faktorokat, amelyek meghatarozzak azt
(ideértve az egészségiigyi rendszerek miikodtetését is). A 2005-6s tanulmany megmutatta,
hogy az ilyen jellegli statisztikdkbol nyerheté informaciobol korlatozottan vonhatd le
kovetkeztetés a jogok alkalmazasat illetden. Ezek a korlatok valdszinilileg a kdvetkezobol
fakadnak — ahogyan azt a2005-6s tanulmany megallapitotta: ,torzitdsbol: amely inkdbb a
kimenetre (amit az egészségiigyi rendszer véghez vitt) koncentrdl az eredmény (ami
ténylegesen tortént az érintettekkel) helyett; amely elonyben részesiti a szolgaltatdsokat, a
kereslet, illetve a kereslet és kinalat taldlkozasanal; ami makrojelenségek azonositasara
torekszik, holott a betegek tényleges allapota kiillonbozé mikrojelenségekbol all, amelyeknek
szintén van relevans kvantitativ dimenzi6juk.”

Azonban vannak olyan statisztikdk, amelyekbdl olyan informacidé nyerhetd a jogok egyes
részei vonatkozasaban, amelyek hasznosak a tobbi forras integraldsa és az altalanos kép
kialakitasa szempontjabol. Voltak olyan indikatorok, amelyek kdzvetve vagy kozvetleniil
ezért lettek bevonva.

Az indikéatorok teljes listaja — az a 156 indikator, amely az értékeléshez hozzajarul (A, B, C),
illetve az a 18 indikator, amely mar 1étezd statisztikai adatok feldolgozasabol ered — adja
egylitt a matrixot.



Synthetic Matrix of the Patients’ Rights

MH HCKL PO 0S
RIGHTS <[ nor | @[ NnoF | © [ nNoF IN&E:TER N. OF
INDD. INDD. INDD. INDD.
1 - Right to preventive measures 4 4
2 - Right to access / 9 4
3 - Right to information 18 /
4 - Right to consent E 10 /
5 - Right to free choice '-|L_J 4 1
6 - Right to privacy and confidentiality = 12 /
7 - Right to respect of patients' time S 16 /
8 - Right to the observance of quality Z 10 /
standards g
9 - Right to safety % 15 2
10 - Right to innovation / S 8 5
11 - Right to avoiding unnecessary =
suffering and pain = 7 2
12 - Right to personalised treatment < 17 /
13 - Right to complain 8 /
14 - Right to compensation 9 /
15 - Right to active citizenship 9 /
INDICATORS PER SOURCE 156 18

Labels: MH: Questionnaire for the Ministry of Health; HCKL: Hospital Check-list; PO: Questionnaire for the Civic Partner
Organization; OS: Official Statistics.

c¢. Informacioforrasok és eszkozok
A forrasok — az informaciok, adatok 0sszegylijtéséhez négy forrast hasznaltunk:

a. az egészségiigyi minisztérium képviselgje

Az egészségligyi minisztérium képes hivatalos adatok, informaciok kozlésére az
egészségligyet  érintd0  jogszabalyokrol,  kozpolitikakrol,  tevékenységekrdl — ¢és
kezdeményezésekrol.

b. a kérhazak kozvetlen megfigyelése és talalkozok a vezetokkel

A korhazak kozvetlen megfigyelése volt — a korabbi kutatashoz hasonléan — az

informaciok elsddleges forrasa. A résztvevo szervezetek legfeljebb 5 korhazat latogattak

meg orszagonként. A latogatasok soran:

- kozvetlen megfigyelést hajtottak végre a korhazak tobb részében (slirgdsségi ellatas,
kozosségi terek és fekvobeteg-osztalyok);

- a korhaz vezetdségenek tettek fel kérdéseket — olyanokat, amelyeket az idokorlat (egy
latogatast egy munkanap alatt hajtottak végre) vagy technikai okok (protokollok vagy
iranyelvek miatt) folytdn nem lehettek kozvetlen megfigyelés targyai vagy nem
talalhatéak meg konnyen.

Az orszagonként meglatogatand6 korhazak szamat a kovetkezoképpen hataroztuk meg

- 1-es kategoria — 35 millié {6 feletti népesség



O Németorszadg,  Franciaorszadg,  Egyesiilt  Kirdlysdg,  Spanyolorszag,
Lengyelorszag
* 5 nagy korhaz — mind az 5 korhaz lehet a fovarosban vagy a kdvetkezd
eloszlasban: legalabb 3 koérhaz a fOvarosban és 2 masik korhaz a
masodik, illetve a harmadik legnagyobb varosban
- 2-es kategoria — 7 és 25 millio f6 kozotti népesség
0 Romania, Hollandia, G6rogorszag, Portugalia, Belgium, Cseh Koztarsasag,
Magyarorszag, Svédorszag, Ausztria, Bulgaria
» 3 nagy korhaz — mind a 3 korhaz lehet a fovarosban vagy a kdvetkezo
eloszlasban: legalabb 2 a fOvarosban és egy a masodik legnagyobb
varosban
- 3-as kategoéria — 2 és 7 millié f6 kozotti népesség
0 Szlovakia, Dénia, Finnorszag, irorszétg, Litvania, Lettorszag, Szlovénia
* 2 nagyobb korhaz — mindkettd a févarosban
- 4-es kategoria — 2 milli6 f6 alatti népesség
0 Esztorszag, Ciprus, Luxemburg, Mélta
* | nagyobb, fovarosi korhaz

c. partnerszervezetek mint a betegjogok érvényesiilésével informaciéval rendelkezé
forrasok

A fentiekben felsorolt forrasokbol kapott adatokat a partnerszervezetekkel készitett interju

egészitette ki, abbol a meggy6z6désbol fakadoan, hogy 6k széles kdrben rendelkeznek

informécioval a tapasztalatukbol és a munkajukbol fakadodan, kiilondsen, mert az

allampolgari jogok védelmezodiként ismerik a komoly jogsértéseket.

d. eurdpai statisztikai adatok

Ezt a forrast annak érdekében hasznaltuk, hogy a mas célokkal végzett kutatdsokban

megjelend jogalkalmazasra vonatkozo6 adatokat dsszegytijtsiik.

Az informaciogytijtést 2009-ben végeztiik és 2010-ben frissitettiik az adatokat. A célunk

az volt, hogy 6sszehasonlithat6 forrasokbol szarmaz6, valamennyi eurdpai orszagra nézve

elérhetd adatokat gytjtsiink. Az els6 felmérésbol szarmazd, jogokra vonatkozo
indikatorokat alapul véve egy frissitett, atfogdbb indikatorlistat dolgoztunk ki. Eurostat,

OECD ¢és WHO statisztikak, valamint jol ismert, egyes egészségiigyi probléma irant

elkotelezett szervezetek adatai keriiltek elemzésre.

Strukturalt és Osszehasonlithatd informacidkat keresve létezd, hivatalos statisztikai

adatbazisokbol keriiltek adatok kigytijtésre a betegjogok érvényesiilésére vonatkozdan:

Eurostat Database, WHOSIS Informative System, WHO’s Health for All System, és

OECD’s Health Indicators System.

Tovabba a kutatds magaba foglalt:

- szamos europai felmérést, amelyek egészségiiggyel kapcsolatos témajiak voltak, ugy
mint az Eurobarometer, az Europai Szocialis Felmérés (European Social Survey) és az
Eurdpai Felmérés a Bevételekrol és Lakhatasi Kortilményekrdl (EU-SILC);

- olyan nemzeti és eurdpai szervezetek jelentései, dokumentacioi €s honlapjai, amelyek
gyljtenek adatokat az eurdpai egészségiigyi rendszerekrol;

- olyan nemzeti és europai szervezetek jelentései, dokumentacioi €s honlapjai, amelyek
gyljtenek adatokat egyes egészségiiggyel kapcsolatos témakrol.

A felsorolt forrasokbol jovo adatokat a kovetkezo elvek mentén valogattuk ki:
- megfeleld informaciokat tartalmaz az indikatorokrol
- Osszehasonlithato



- elérheto a legtobb eurdpai orszag vonatkozasaban.

A keresés eredményeként 6 joghoz tartozoan keriiltek azonositasra ilyen indikatorok (a
megeldzéshez, az hozzaféréshez, a szabad valasztashoz, a biztonsaghoz, a fejlesztéshez és
a fajdalom elkeriiléséhez valo jog). Néhany jog esetében a hivatalos adatok hianya jelzi a
jog végrehajtasanak gyengeségét.

Ezeket az adatokat az ACN dolgozta fel.

Az eszkozok — a kivalasztott forrasokat tobb, adatgytijtésre szolgald eszkdz segitségével
vizsgaltuk, ideértve:

- a minisztériumnak sz616 kérdoiv;

- a korhazakban hasznalatos kérdoiv, egyfeldl a vezetdség részére, illetve a kdzvetlen
megfigyeléshez;

- apartnerszervezeteket célzo kérdoéivek.

d. Pontszamok és indexes [PRES — (Patients’ Rights Euro Score) Eurépai
Betegjogi Pontszamok]

Annak érdekében, hogy konnyebben és gyorsabban attekinthetdek legyenek az eredmények,
minden indikétorra kiszamitasra keriilt egy pontszam. A pontszam (0 és 100 kozott) kifejezi,
hogy az adott indikatorra vonatkoz6 informéciok mennyiben vannak Osszhangban az
allampolgérok legitim elvarasaival.

100-as pontszamot a kovetkezd esetekben kapott egy indikator:

- ha az egészségligyi minisztérium jogszabalyok, tevékenységek és kezdeményezések
létezésérol tudositott, amelyek igen fontosak az allampolgarok szemszdgébdl a jogok
érvényesiilését tekintve;

- ha az adott kezdeményezés, tevékenység, szolgaltatas létezését vagy a kozvetlen
megfigyelés vagy a korhaz vezetdségének valasza igazolta;

- ha a partnerszervezetek nem jelentették, hogy kozvetlen tudasuk volna az adott jog
sérelmérol.

0 pontszam azt jelenti, hogy a fentiek egyike sem teljesiilt. A kdzbensé pontszdmok akkor
sziilettek, amikor a beérkezd valaszok eltéréek voltak. Tobb koérhaz vizsgalata esetén a
pontszamok atlagértéke szamitott.

Voltak olyan esetek, amikor az adott mutaté nem volt alkalmazhaté az adott intézményre
vagy kontextusban. Ezekben az esetekben a mutatonak sem pozitiv, sem negativ értéke nem
volt. (Ezt N.A.-nak, ,,not applicable”nek jeloltiik.)

Amikor nem volt lehetséges adatot taldlni a fenti moddszert alkalmaztuk, azonban az
Osszefoglal6 tablazatban N.R.-nek (,,not received”), nem beérkezett valasznak jeloltiik.

A mutatokat a kovetkezd modon 6sszegeztiik pontszam alapjan:

0 —40 — gyenge
41 — 70 — elégséges
71 -90 —jo

91 — 100 —kivalo

A partnerszervezetektol kapott informaciok — C tipust adatok — kiilonleges természetiiek,
mert nem kezelhetok pusztan indikatorként, hanem inkabb jelzésként kell rajuk tekinteni: ha



van, akkor komoly akadalyt jeleznek, ha nincsen, akkor sem feltétleniil jelzi a jogsértések
hianyat.

Ezek a mutatok a résztvevd orszagok altal elért értékek figyelembevételével keriiltek
elemzésre:

0 — 20 — orszagok, ahol rendszeresek a jogsértések
21 — 60 — orszagok, ahol gyakoriak a jogsértések
61 — 80 — orszagok, ahol ritkak a jogsértések
81 — 100 — orszagok, ahol alkalmanként vagy soha nincsenek jogsértések

Mindharom adatcsoportra vonatkozéan a fent leirt harom forrasbol szarmazd informaciok
alapjan egy pontszamot szamitottunk, ami az adott jogra vonatkozé indikatorok
pontszdmainak az atlaga:

- pontszam a betegjogokért torténd intézményi fellépésért: jogszabalyok, politikdk és
tevékenységek, amelyeket az egészségiligyi minisztériumtol gytjtottek dssze

- pontszam a korhazi betegek tényleges koriilményeiért: korhazi kérddivek és
megfigyelés alapjan

- pontszam a partnerszervezetektél jovo figyelmeztetések alapjan: partnerszervezeti
kérd6iv alapjan.

A jogok egységes értékelése egy un. altalanos index-en keresztiil tortént, amely az atlaga a
harom tipusu adat alapjan elért pontszamoknak.

A jogok érvényesiilését a kovetkezd cimkék alapjan értékeltiik, amely az altalanos index
értékén alapult:

0 — 50 — tiszteletben nem tartott

51 — 60 — alig tiszteletben tartott
61 — 70 — részben tiszteletben tartott
71 — 90 — csaknem tiszteletben tartott
91 — 100 — teljesen tiszteletben tartott

2. A kutatas értéke és korlatai

2009-ben egy munkacsoport ujragondolta a kutatds modszertanat.

2010 majusaban a résztvevo, az egyes orszagokban zajlo kutatasokat koordinald szervezetek
képzésen vettek részt, amelynek soran megismerkedtek a kutatas modszertanaval.

A 29 eurdpai orszagbol (27 EU tagallam + Macedonia és Horvatorszag) 21-ben zajlott le a
kutatds. A kovetkezd orszagokban nem sikeriilt lebonyolitd szervezetet talalni: Ausztria,
Hollandia, Luxemburg, Dania, Csehorszag, Svédorszag, Szlovénia. A résztvevo szervezetek
listdja az angolnyelvli anyag ,,B” mellékletében talalhato.

A kutatds az egyes orszagokban 2010 majusa és oktobere kozott zajlott. Ezt kdvetden a
partnerszervezetek rogzitették egy online adatbazisban a bejovo adatokat, amelyeket az ACN
kutatasi csapata elemzett.

Azonban a kovetkezd nehézségekkel néztek szembe a résztvevok:
- Horvatorszagban mind a kérhazak, mind a minisztérium elutasitotta a megkeresést;
- Németorszagban nem sikertiilt résztvevo korhazat talalni, igy a partner maga toltotte ki
a kérdoiveket;



- tobb orszagban nem sikeriilt a kell6 szamt korhazat meglatogatni.

Osszességében 56 korhazat latogattunk meg, minden orszagban 1 minisztériumot kérdeztek
meg, azonban Spanyolorszag, Belgium és az Egyesiilt Kiralysag képvisel6i két kiilonb6zo
hatésagot kerestek meg. Osszesen 70 civil szervezet lett bevonva, igy elérve 47 teljesen
kitoltott partnerszervezeti kérddivet.

Németorszag és Horvatorszag esetében hianyoznak az adatok, de a visszautasitds Gnmagaban
jelzésértéki.

A kutatas értékei és értelmezési korlatok
A kutatas kisérleti és innovativ jellegére tekintettel tobb nézdpontot kell figyelembe venni.

Az értelmezési korlatok koziil a legfobbek:
- statisztikai hidnyossagok a kevés szamu kérdoiv és megvizsgalt korhaz miatt,
- az egyes jogokhoz rendelt mutatok nem feltétleniil homogének, és eltérd értékeket
hordozhatnak, illetve az indikatorok szama sem egységes jogonként,
- nem veszi figyelembe a nemzeti egészségiigyi rendszerek kozotti kiilonbségeket.

A kutatas értéke:
- abetegjogok allapotarol informacidt szolgaltat a kivalasztott indikatorokon keresztiil,
- az allampolgéarok nézdpontjabol jeleniti meg az egészségiigyi rendszert,
- betegjogi szempontbol lehetévé teszi az eltéré nemzeti megoldasok vizsgalatat,
- lehetové tette a kutatasi mddszertan felépitését és kiprobalasat, ami késdbb egy
adatbazis kiépitését szolgalhatja, amelyet egészségiigyi kérdésekkel kapcsolatos
dontéshozatal soran hasznalni lehet.

A korhazaktol begytijtott informaciok fontosak annak ellenére, hogy az 56 megkérdezett
korhazbol bejovo adatmennyiség nem mondhatéd statisztikailag reprezentativnak. Azonban
lévén a legnagyobb és legjelentdségteljesebb korhazakrol van szo, az igy nyert informacio
jelzésértéki.

3. PRES - a magyarorszagi értékek
A 3. fejezetben talalhatd az egyes jogok altal elért mindsités és az indikatorokhoz tartozo
értekek. Minden jognal megtalalhatd, hogy milyen forrasbol nyert adatokbdl rajzolodik ki a

kép, milyen valaszok érkeztek be az egyes indikatorokra orszagra lebontva, illetve hogy mit
jeleztek a civil szervezetek.

A kovetkezOkben az angol nyelvii jelentés 22. oldalatol kezdddé tablazatoknak a
Magyarorszagra vonatkozo részeit ismertetjiik. A partnerszervezetektdl, illetve a hivatalos

statisztikakbol szarmaz6 adatok esetében nem elkiilonithetéek a magyarorszagi adatok.

1. Megel6zéshez valé jog

Minisztériumi kérdéiv Eredmény

Védooltasok, amik gyerekek és kamaszok szadmara ingyenesen | elégséges
elérhetd

Nyilvanos HIV prevencios kampanyok jo

2. Hozzaféréshez valé jog — fizikai



Korhazi kérddivek — kozvetlen megfigyelés Eredmény
altalanos j6 (79)
ingyenes parkolasi lehet6ség jo
mozgaskorlatozottak részére fenntartott parkolod elégséges
mozgasszervi  panaszokkal  kiizdok  szamara a  bejarat | elégséges
megkozelithetosége

¢épitészeti akadalyok, amelyeket nem hidaltak at elégséges
korhaz hollétét jelzo tablak kivalo
korhaz bejarat vilagosan jelzett elégséges
a korhaz tomegkozlekedéssel megkozelithetd kivalo

3. Hozzaféréshez val6 jog — kezelés

Az eredmény a partnerszervezetek jelzési alapjan allt 6ssze, amit a hivatalos statisztikai

adatok egészitett ki.

4. Tajékoztatashoz valo jog

Minisztériumi kérddiv Eredmény
fogyasztoi elégedettségrol szol6 informaciod gyenge
fliggetlen szervezetekre vonatkozo6 adatok kivalo
online elérhetd nyilvantartasa az akkreditalt szakembereknek kivalo
rendszeresen frissitett listdja az egészségiigyi intézményeknek kivalo
online vagy folyamatosan elérhetd telefonos egészségiigyi informacié | kivalod
Korhazi kérddiv Eredmény

altalanos

elégséges (63)

Koérhazvezetoséggel kitoltott kérddiv

ingyenesen hozzaférhetd egészségiigyi dokumentaciod gyenge
ingyenesen hivhat6 telefonszam elégséges
2009 marciusaban kiadott betegdokumentaciok aranya elégséges
zardjelentés kivalo
Kérhazi kérdéiv — kozvetlen megfigyelés
korhazi honlapok tartalma gyenge
onkéntes és kozérdeki szervezeteknek fenntartott teriiletek elégséges
a fekvobetegek szamara tajékoztatok elérhetsége gyenge
nyilvanosan hozzaférheto, a betegek jogaira vonatkozo tajékoztatd kivalo
korhazi szabalyokrdl sz6l6 ismertetd nyilvanos hozzaférhetdsége kivalo
koérhaz bejaratanal hozzaférhetd, rendszeresen frissiilo tajékoztatd a | elégséges
korhazi osztalyok helyérol
recepcio — az érkezok fogadasara €s informacionyujtasra elégséges
5. Beleegyezéshez valé jog
Minisztériumi kérdéiv Eredmény
a sebészeti beavatkozasokba valo beleegyezés tartalmara vonatkozd | elégséges
nemzeti irdnyelvek
vértranszfiziora vonatkoz6 nemzeti irdnyelvek kivalo
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HIV tesztre vonatkozo6 tajékozott beleegyezéssel kapcsolatos nemzeti
iranyelvek

kivalo

Korhazi kérdoiv — kozvetlen megfigyelés Eredmény
altalanos gyenge (30)
vakbélmiitét beleegyezo nyilatkozat tartalma gyenge
csipdprotézis beleegyezd nyilatkozat tartalma gyenge
hiszterektomia beleegyezd nyilatkozat tartalma gyenge
tervezett csaszarmetszes beleegyez6 nyilatkozat tartalma gyenge
standardizald adatlap a tudomanyos kutatasban val6 részvételhez elégséges

6. Szabad valasztashoz valé jog
Minisztériumi kérddiv Eredmény
nem siirgdsségi ellatds mas EU tagéallamban elézetes engedélyezés | gyenge
nélkiil
szakorvos latogatas mas EU tagallamban el6zetes engedélyezés | gyenge
nélkiil

7. Maganélet tiszteletben tartasahoz valé jog, titoktartas
Minisztériumi kérddiv Eredmény
szabalyozas a beleegyezésr6l a maganéletet, személyes adatokat | kivalo
érintd tartalmaknal
nemzeti iranyelvek és eljarasok a betegek adatainak védelmére és | gyenge
haszndlatara vonatkozdan
Korhazi kérdoiv Eredmény
altalanos jo (75)
korhazvezetioséggel kitoltott
kérésre rendelkezésre all6 egyagyas szoba terminalis allapoth | jo
betegnek és csaladjanak
jogosulatlan adattovabbitas kivalo
tajékoztatd az orvos-egyetemistak jelenlétérol kivalo
jogosulatlan adattovabbitas — egészségiigyi dokumentacio kivalo
HIV/AIDS betegek adataival torténd visszaélés kivalo
kozvetlen megfigyelés
betegek vezetékneve kiirva vagy hallhatéan elhangzik gyenge
o6ltozet alapjan azonosithatd egészségiigyi dolgozok munkakore gyenge
elvalasztok a termekben a jarobeteg-ellatasban jo

8. Beteg ideje tiszteletben tartasahoz valo jog
Minisztériumi kérddiv Eredmény
maximalis  varakozasi id6  meghatarozasa nem  silirgds | gyenge
beavatkozésoknal
varolistak elérhet6sége a korhazi honlapokon gyenge
Kérhazi kérdéiv — vezetoséggel felvett
altalanos elégséges (63)
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nem sirgds mitéteknél a varodlista kozzététele a nyilvanossag | jo
szamara
jarobeteg-ellatasra von. varolistak kozzététele a nyilvanossag szdmara | elégséges
fekvobeteg-ellatasra von. varolistak kozzététele a nyilvanossag | elégséges
szamara
egységes elérhet6ség idopontkérésre elégséges
megeldz6 30 napban nem lehetséges idOpontok kémni valamely | gyenge
jarobeteg-ellatasra
idépontkérés interneten vagy telefonon keresztiil elégséges
varakozasi id6 — csipOprotézis kivalo
varakozasi id6 — nem siirgdsségi fej CT elégséges
varakozasi id6 — sugarterapia N.A.
varakozasi 1d6 — szivkoszoruér miitét N.A.
varakozasi id6 — perkutan transzlimunaris coronaria angioplasztika N.A.
varakozasi id6 — kemoterapia kivalo
9. Mindséghez valé jog
Minisztériumi kérdéiv Eredmények
mindségi mutatok alapjan készitett korhazlista gyenge
nemzeti akkreditacios program egészségiigyi szolgaltatasoknak elégséges
klinikai gyakorlatok fejlesztésével, egységesitésével foglalkozo | kivald
kozpont
egészségiigyi képzés tananyagdban mindségfejlesztésre vonatkoz6 | kivalod
ismeretek
Kérhazi kérdéivek — vezetoséggel felvett
altalanos elégséges (58)
akkreditacios programokban val6 részvétel elégséges
betegelégedettség mérésére vonatkozo felmérés elégséges
onkéntes akkreditacio / tantisitvany elégséges
mindségligyi osztaly gyenge
10. Biztonsaghoz valé jog
Minisztériumi kérdéiv Eredmények
kozérdeki bejelentok jogi védelme gyenge
nemzeti ajanlds a WHO sebészeti ellen6rz0 listdjanak atvételére kivalo
un. nemkivanatos események nyilvantartasarol szolo6 jogszabaly gyenge
Korhazi kérddiv
altalanos jo (75)
korhazvezetdséggel felvett
mozgaskorlatozottak ltal konnyen megkozelitheto tlizbiztos termek | gyenge
WHO sebészeti ellenérzo listajan alapulo korhéazi protokollok gyenge
stirg6sségi osztalyon a prioritast jelzé koddrendszer hasznalata kivalo
1 évnél nem régebbi jelentés a korhazi fertdzésekrol kivalo
vératomlesztések rizikdjanak csokkentésére von. protokoll kivalo
kézmosasi protokoll kivalo
kozvetlen megfigyelés
vészkijaratok kielégitd megjelolése gyenge
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menekiilési utvonal térkép kivalo
vészkijarat jelzok kivalo
tlizolto késziilék jelzok kivalo
11. Innovacidhoz valo jog
Kérhazi kérdéiv — vezetoséggel felvett Eredmény
altalanos 76 (86)
elektronikus egészségiigyi dokumentacio kivalo
beteg altal iranyitott fajdalomcsillapitas gyenge
telemedicina kivalod
kevésbé invaziv eljarasok alkalmazasa jo
egészségiigyi  dolgozok, egészségligyi intézmények  kozotti | kivalo
adattovabbitas
felfekvést megel6z6 matrac alkalmazasa kivalo
12. A sziikségtelen fajdalom és szenvedés elkeriiléséhez valo jog
Minisztériumi kérdoéivek Eredmények
narkotikumokhoz hozzaférését gatlo tényezok felmérése kivalo
Korhazi kérdoiv — vezetéséggel felvett
altalanos jo (78)
fajdalomkezeléssel kapcsolatos képzés egészségiigyi dolgozok | gyenge
részére
epiduralis érzéstelenités sziilés kozben jo
betegek fajdalmanak mérése kivalo
mitétet kovetd fajdalomkezelés kivalo
13. A személyre szabott kezeléshez valé jog
Minisztériumi kérdéiv Eredmények
diszkriminacio tilalom: vallasi és kulturalis alapon kivalo
diszkriminacio tilalom: nemi alapon kivalo
diszkriminacio tilalom: életkor alapjan kivalo
Kérhazi kérdéiv — vezetoséggel felvett
altalanos jo (72)
kulturalis mediator — elérhet6 helyben vagy telefonon gyenge
jelnyelvi tolmacs — elérhetd helyben vagy telefonon kivalo
latogatasi id6 — hétkdznap elégséges
latogatasi id6 — vasarnap és iinnepnapokon elégséges
meniivalasztasi lehetOség kivalo
vallasi segit6 — elérhetd helyben vagy telefonon jo
idegen nyelvi tolmacs — elérhetd helyben vagy telefonon elégséges
masodik szakvélemény kérésére vonatkozo eljarasi rend elégséges
pszichologiai timogatd szolgaltatasok kivalo
gyermekkorteremben jatékra elkiilonitett rész kivalo
megfeleld berendezés a gyermekosztalyon kivalo
sziil6i jelenlét biztositasa 24 6raban a gyermekosztalyon kivalo
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14. Panaszjog

Minisztériumi kérdéiv Eredmények
egészségiigyi hatosagok jelentése a panaszokrol kivalo
kormanyzati program a panaszok befogadasara és elemzésére kivalo
fiiggetlen szervezetek, amelyek segitik az allampolgarokat a panaszok | kivalo
benyujtasaban
Korhazi kérdoiv — vezetéséggel felvett
altalanos j6 (89)
szervezeti egység, amely a panaszok kivizsgalasaval és megoldasaval | kivalo
foglalkozik
szisztematikus elemzése a beérkez6 panaszoknak kivalo
ennek eredményeinek felhasznalasa elégséges
15. Kompenzaciéhoz valé jog
Minisztériumi kérdéiv Eredmények
rendes peres eljaras mellett miikodo testiiletek kivalo
korhazi biztositas kivalod
jogsegélyt nyujto fiiggetlen szervezetek kivalo
Korhazi kérdoiv — vezetéséggel felvett
altalanos jo (72)
kompenzacids megallapodast timogato fiiggetlen szervezeti egység gyenge
korhazi orvosok kiegészitd biztositasa kivalo
korhazi biztositas kivalod
16. Az aktiv allampolgarok jogai
Minisztériumi kérdéiv Eredmények
mindségbiztositasért felelds csoportban allampolgari részvétel gyenge
szabalyozas vagy modszerek a mindségi mutatok értékelésére kivalo
egészségpolitika értékelésébe allampolgarok bevondsa kivalo
allampolgarok joga a betegjogok védelmében és ellen6rzésében kivalo
Korhazi kérdoiv — vezetéséggel felvett
altalanos 76 (89)
civil szervezetekkel valé rendszeres konzultacid kivalo
mindséggel kapcsolatos civil szervezetekkel kozos kezdeményezések | elégséges
a kiszervezett szolgaltatasok értékelésének lehetosége kivalo
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4. Attekintés

Konnyen lathato, hogy nincs olyan jog, amit teljes mértékben tiszteltben lenne tartva:

Right Assessment PRES
7. RIGHT TO RESPECT OF PATIENTS' TIME 41
5. RIGHT TO FREE CHOICE* 43
2. RIGHT TO ACCESS - care 46
3. RIGHT TO INFORMATION HARDLY RESPECTED 54
15. RIGHT TO ACTIVE CITIZENSHIP HARDLY RESPECTED b4
11. RIGHT TO AVOID UNNECESSARY SUFFERING AND AVOIDING
PAIN HARDLY RESPECTED 58
9. RIGHT TO SAFETY HARDLY RESPECTED 60
8. RIGHT TO THE OBSERVANCE OF QUALITY STANDARDS PARTLY RESPECTED 61
10. RIGHT TO INNOVATION PARTLY RESPECTED 63
4. RIGHT TO CONSENT PARTLY RESPECTED 64
14. RIGHT TO COMPENSATION PARTLY RESPECTED 64
13. RIGHT TO COMPLAIN PARTLY RESPECTED 66
12. RIGHT TO PERSONALIZED TREATMENT ALMOST RESPECTED 74
1. RIGHT TO PREVENTIVE MEASURES ALMOST RESPECTED 75
6. RIGHT TO PRIVACY AND CONFIDENTIALITY ALMOST RESPECTED 77
2. RIGHT TO ACCESS - physical ALMOST RESPECTED 84
TOTALS - MEAN VALUES PARTLY RESPECTED 62
*Only considering Civic Partner Organizations answers. Source: Active

Citizenship Network.

Kritikus teriiletek: varakozasi ido, kezeléshez valo hozzdféres, szabad valasztas

A megel6z0 kutatasban is ezek voltak a leginkabb sériilé jogok a modszertanban alkalmazott
valtoztatasok ellenére. Igy levonhatjuk azt a kovetkeztetést, hogy ezek a leginkabb kritikus
pontok és szinte valamennyi orszagban azok.

A beteg idejének tiszteletben tartdsdhoz vald jog kapcsan kiilondsen jelentések a civil
szervezetek jelzései: 20 orszagbol 19-ben jelezték azt, hogy rendszeresen vagy gyakran sériil
ez a jog — nem csak az id6t magat tekintve, hanem az idoveszteség komoly kovetkezményeit
is ideértve.

Mindossze 4 orszagban van jogilag meghatarozott varakozasi id0 maximum vizsgalatokra és
nem silirgds miitétekre. Az atlathatésag is probléma, mert az allampolgarok csak alig talalnak
elérhetd informacidt a varolistakrol — ez probléma korményzati és koérhazi szinten is
megjelenik. 15 orszagban van a csipdprotézis miitétek és a nem siirgdsségi fej CT estében
komoly torlodas a varolistakon.

A civil szervezetek altal jelzett jogsérelmek gyakorisaga a masik két emlitett jognal is dontd.
A legtdbb orszagban a szabad valasztds joga jogszabalyokban elismert, de gyakran akar
intézményes struktirak, akar biztositassal kapcsolatos szabalyok vagy maés okok miatt
korlatozott. A civil szervezetek 60 %-a szamolt be olyan gyakorlatrol, amely szerint az
adminisztrativ testliletek vagy biztositok Osztonzoket haszndlnak meghatdrozott korhazak
vagy kozpontok valasztasa esetén.

A civil szervezetek a kezeléshez vald hozzaférés kapcsan is gyakori jogsérelmeket jelentettek
altalaban (pénziigyi helyzet, foldrajzi adottsagok, betegségtipusa alapjan jelentds
kiilonbségek): nem 1étez6 vagy ritka jogsértést mindossze 3 orszagbol jelentettek.

Kozépszer: Biztonsag, fejlesztés és mindség
Az intézményektdl fiiggd harom jog teljesitménye jelentds.
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Mig a korhazi betegek biztonsaga inkabb kielégito, kivéve a fogyatékossaggal €16 emberekkel
szembeni figyelem gyakori hianyat, addig a kormanyzati tevékenységek egyiitt a
betegszervezetektél jovo jelentéssel a gyakori jogsértésekrdl jelentésen csokkentik e jog
végrehajtasara adott pontszamot. 20 orszagbol 17-ben nincsen jogi védelem kialakitva az un.
kozérdekli bejelenték szamara, illetve 9 orszagban nincs nemzeti ajanlas a WHO sebészeti
ellenérzé listajanak hasznalatara vonatkozoan. Ezek az eredmények kiilondsen annak
figyelembevételével problémasak, hogy a jog természetébdl adodoan akkor elfogadhatdak az
értékek, ha azok a maximum kozelében vannak.

A mindségi standardok megismerése kapcsan egyes indikatorok alaposan befolyasoljak az
elért pontszamot: kitlinik az, hogy az Egyesiilt Kirdlysag kivételével sehol nincs nemzeti
szintii lista az egészségligyi intézmények mindségi mutatoirol. A nemzeti akkrediticios
programok alulfejlettek szamos vizsgalt orszagban.

A fejlesztéshez val6 jog allapota nem tul aggasztd, habar igaz, hogy minddssze 5 orszagban
létezik elektronikus betegdokumentacid, a telemedicina ¢és a beteg altal irdnyitott
fajdalomcsillapitas pedig csak kis mértékben terjedt el jobban. A jogsértések gyakorisaga igen
eltérd a 20 orszagban: azonban az orszagok felében az innovativ diagnosztikus eljarasok,
kezelések bevezetésének késedelme, illetve meghatarozott teriileteken torténd kutatdsok
hianya gyakori probléma, 4 esetben pedig rendszeres.

A hivatalos statisztikai adatok komoly hianyossagokat fednek fel bizonyos gyogyszerek és
technologiak elérhetdségével kapcsolatban.

Dicséret és panasz nélkiil: beleegyezés, kompenzacio, panasz

Az a harom jog, ami a jogtudatos felhasznalok szempontjabol fontos a majdnem tiszteletben
tartott kategoridban, csaknem azonos pontokkal szerepel. A helyiik alapjan vilagos, hogy
beszélhetiink ,,stagnalo” jogokrol.

A beleegyezéshez valo jog kapcsan jelentOs a nem siirgdsségi sebészeti beavatkozasok esetén
hianyz6 nemzeti szintii ajanlas a tajékozott beleegyezésre — ez minddssze 5 orszagban
talalhatd meg. A korhazak tekintetében 4 sebészeti beavatkozas esetében vizsgaltuk a
beleegyezés tartalmat — amely eredményeképpen részben meglepd eltéréseket tapasztaltunk az
allamok kozott, illetve azonossagokat orszagokon belill. Ez a kiilonleges helyzet a
beleegyezés fogalmanak szentelt kiilonleges figyelmet kivan meg.

A kormanyzati és a kérhazi szintet érintd indikatorok azonos sulyuak voltak a kutatasban, igy
megallapithatjuk, hogy a kompenzacidhoz valdo jog érvényesiilése a korhdzakban
Osszehasonlithatd modon gyengébb. Majdnem teljes hidnyat tapasztaltuk a feleket végleges
megegyezésben segitdé fliggetlen bizottsdgoknak ¢és mechanizmusoknak, emellett a
biztositasok terén is sok hidnyossagot tart fel az elemzés.

Habar mind a kormanyzati, mind a korhazi szinten a panaszjog érvényesiilése kielégitd
eredményeket hozott, egy gyanu felmeriilt: a panaszok benyujtasa bar szabalyozott, ezeket
gyakran nem kezelik fontos forrasként a szolgaltatdsok megszervezése terén. Az egészségiigyi
hatdsagok vezetdsége nem tesz kozzé jelentést a panaszokrol. Ez a korhazak szintjén is
megjelent: nincs szisztematikus kiértékelése a beérkezett panaszoknak €és nem is késziil
jelentés roluk. Sot, alig vannak olyan mechanizmusok, amelyek a panaszokbol szarmazo
tapasztalatok, ajanlasok beépitésére szolgalna — holott ez lehet az egyetlen célja a korhazi
szinten fogadott panaszoknak.

Valamint fontos a betegszervezetek aggaszto jelzéseit figyelembe venni, amelyek gyakori
vagy rendszeres jogsértésekrol tanuskodnak.
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Majdnem tiszteletben tartott: fizikai hozzaférés, egyéniesitett kezelés, megelozes, maganélet,
személyes adatok

Egy jog végrehajtasat sem lehet ugy értékelni mint ami teljes mértékben megtortént, igy egy
jog sem teljes mértékben tiszteletben tartott az elemzés szerint.

Bar kormanyzati szinten megfigyelhetoek intézkedések a személyre szabott kezelés
megvalositasa érdekében, de ezek nem eredményeztek kiilonleges figyelmet a korhazak
szintjén. Val6jaban minden vizsgalt orszagban megfigyelheté a hatranyos megkiilonboztetés
¢és a személyre szabott kezelés jogi szabalyozasa, amely tekintettel van kulturalis és vallasi
kiilonbségekre, nemi és ¢életkori sajatossagokra, azonban a végrehajtasban komoly
hianyossagok tapasztalhatéak. Ilyen példaul a nyelvi nézépont (tolmacs szolgaltatasok,
jelnyelvit is ideértve) és a kulturalis néz6pont (kulturalis mediatorok és vallasi szolgaltatasok)
gyakorlati figyelmen kiviil hagyasa a vizsgalt kérhazakban. Mas korhdzi mutatok (példaul
latogatasi id6 és meniivalaszték) szintén igen alacsony pontszamot értek el.

A megeldzésnek mély hagyomanyai vannak Eurdpaban, kiilonos tekintettel a tradicionalis
védooltasokra, ugyanakkor egynémely orszdgban vannak hidnyossagok, példaul a
szlir6programok tekintetében.

A magénélet tiszteletben tartasaval kapcsolatban a betegekre vonatkozé informéciok, adatok
védelmével kapcsolatos jogszabalyok, szabalyok léte megkérddjelezhetetlen gyakorlatnak
tlinik Eurdpa-szerte. A korhazak szintjén is jonak mondhato e jognak a végrehajtasa, néhany
hianyossaggal: 11 orszagban tapasztaltak a megfigyelések soran, hogy a betegek vezetékneve
hallhaté vagy olvashato volt, illetve 6 orszagban voltak egészségiigyi adatokhoz vald
jogosulatlan hozzaféréssel kapcsolatos esetek.

A korhazak jo fizikai megkozelithetOsége €és az odavezetd ut kijelolése mar eurdpai szinten
mindenhol elfogadott standard. Néhany orszdgban komoly problémak vannak az ingyenes
parkolas elérhetdségével, valamint a fogyatékossaggal ¢l6 személyek kozlekedésével
kapcsolatban.

Vészesengdk: fajdalom elkeriilése, informdcio, aktiv polgarsag

Ezek a jogok nem kielégitdé eredményt értek, ami elfogadhatatlan az allampolgarok
szempontjabol.

Az aktiv allampolgarsag és az informécidhoz vald jog kiilondsen az intézmények feleléssége
és atlathatosdga szempontjabol hordoz fontos mutatokat. Ezek a jogok ,,puha” jogként
definialhatoak: ezeknek a jogoknak a fejlesztéséhez sziikséges 1épések tobbsége sem anyagi
raforditas, sem 1id6 szempontjabél nem koltséges, ezért a gyenge eredmények még
komolyabban veendok.

A kovetkez6 intézkedések példaul, nem volnanak koltségigényesek, mégis komoly eldrelépést
jelentenének a demokratikus részvétel és az egészségiigyi intézmények feleldssége
szempontjabdl: a meglévo korhazi honlapok fejlesztése és/vagy integraldsa; az allampolgarok
csoportjainak mindségbiztositasba torténd bevonadsanak jogszabdlyi alapja megteremtése; a
korhazak részérdl rendszeres konzultacié e csoportokkal.

A kormanyzati intézkedések kiilondsen gyengék az aktiv allampolgarsag szempontjabol.
Fontos, hogy ne hagyjuk figyelmen kiviil a korhazak és egészségiigyi hatdsagok részérdl a
fogyasztdi elégedettséggel kapcsolatos informaciok rendelkezésre bocsatasanak hianyat. A
koérhazakban gyakori problémak vannak a dokumentacidhoz valo ingyenes hozzaféréssel, az
ingyenes telefonos elérhet6séggel és a honlapok tartalmaval kapcsolatban. S6t, minddssze 7
orszagban tapasztalhato jo eredmény az onkéntes €s kozérdekii tevékenységgel kapcsolatban:
megallapithatjuk, hogy az aktiv allampolgarokat gyakran behatoloként kezelik. Ez
valoszintileg kapcsolodik azokhoz az akadalyokhoz, amelyeket a korhazak latogatisa és a
korhazvezetdséggel valod kérdoiv kitoltés soran tapasztaltunk.
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Valojaban, ami szignifikdnsan csokkenti az informacidhoz valdo jog érvényesiilésének
pontszamat az a betegszervezetek altal jelzett jogsértések gyakorisaga.

A fajdalomelkeriiléséhez valo jog altal elért elfogadhatatlanul alacsony értéket ki kell emelni:
mindossze 4 orszagban vizsgalta meg a kormanyzat azt, hogy vannak-e olyan nemzeti
szabalyok, amelyek talzottan szigoritjdk a narkotikumok hasznalatat, illetve azokat a
1épéseket, amelyekkel elkeriilheté volna, hogy ezek sziikségtelen szenvedést és fajdalmat
okozzanak a betegeknek.

Mig, néhany orszag kivételével a korhazak figyelmet szentelnek a fajdalomkezelésnek, addig
a betegszervezetek részérdl e joggal kapcsolatban gyakori jogsértésekrdl érkezett jelzés. Ez
azt jelzi, hogy a jog hatékony érvényesiilését szervezeti viselkedés és ellenallas gatolja, ami
korlatozza az elérhetd szolgaltatasok és korhazi kezdeményezések hatékonysagat.
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5. PRES osszefoglalé

Az éltalanos mutatd kiszamitasanak célja az egyes orszdgokra nézve nem annyira a
rendszerek altalanos hatékonysaganak felmérése volt, hanem inkabb a kartabeli jogoknak
szentelt figyelem értékelése volt.
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Source: Active Citizenship Network , 2011

Nincsen olyan orszagok, ahol a jogok végrehajtasa teljesnek volna értékelhetd, még az
Egyesiilt Kirdlysag esetében is a hidnyossadgok aranya 20 % feletti.
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Az is valdszinii, hogy az indikatorok relevancidja a rendszerek kiilonbozoségére tekintettek
valtozik orszagonként. Ezeknek a kiilonbozdségeknek az értékelése az indikator lista
fejlesztésének egy kiemelten fontos része lesz.

Az étlagos eredményt elért 8 orszagban, ideértve Esztorszagot és Szlovéniat is komoly
valtozasok zajlanak, amiket mas szerveztek is megfigyeltek.

6. Kozos szohasznalat
A kutatas kivitelezése kdzben egy masik jelenségre is felfigyeltiink.

Mind az Aallampolgarok, mind a civil szervezetek kozott jogtudatossag hianya volt
megfigyelhet6. Ez felhivta a figyelmet egy a jogok érvényesitése érdekében sziikséges
elézetes munka elvégzésére.

A k6z0s szokincs kiépitése része a munkanak — amelyet két 1€pésben tudunk felvazolni:

- els6 1épés — egyetértést kell elérni az egyes terminologidk jelentésével és tartalmaval
kapcsolatban. A kovetkezOkon van hangsuly: egészségiigyi dokumentacio, tajékozott
beleegyezés, aktiv polgarsag;

- masodik Iépés — a jogtudatossag fejlesztése.

7. Kovetkeztetések

Ez a munka része egy kisérleti folyamatnak, amely 2002-ben az Eurdpai Betegjogi Karta
megszdvegezésével kezdodott.

Az adatgyiijtés a kovetkezd témakra vilagitott ra: a jogok altalanos helyzete, a kiilonb6z6
orszagok helyzete, eur6pai keretrendszer, a jogtudatos allampolgarok, fogyasztok
,Kiképzésének” be nem fejezettsége.

A jogok altalanos helyzete: nincs olyan jog, amelyet teljes mértékben megvalositottak volna,
teljes mértékben tiszteletben tartananak. Mar 2007-ben is a legkevésbé tiszteletben tartott
jogok a varakozasi id6vel, a szabad valasztassal és a kezeléshez vald hozzaféréssel voltak
kapcsolatosak. Ez — ahogyan mar 2007-ben megallapitotta az ACN — a biztonsag, fejlesztés és
mindség kérdéseivel kozdsen az eurdpai szocialis modell valsagahoz kothetok, amennyiben az
az altalanos egészségiigyi ellatashoz valo joggal és a csdkkend védelmi szinttel kapcsolatos.
Csakugyan igen alacsony a fajdalomkezeléshez valo jog érvényesiilése.

A legjobban teljesitd jogok pedig az eurdpai egészségiigyi rendszer sajatossaganak eredménye
lehet.

A Kiilonb6z6 orszagok helyzete: A PRES az egyes orszdgokban a betegjogokra forditott
figyelmet méri, nem hasznalhat6 az orszagok osztalyozasara. Még a legjobb eredményt elért
orszagok sem hoztak kivaldo eredményt. Ugyanakkor a 40 %-nyi kiilonbség a legjobb és a
legrosszabb eredményt felmutatd orszagok kozott, jelzi, hogy a lakohely maig
megkiilonboztetés alapja.

Eurdpai keretrendszer: A kutatas ramutatott az eges orszagok kozotti jelentOs eltérésekre,
de ugyanakkor felfedett fontos kdzos jellemzdket is:
- jo fizikai megkozelithetoségii korhazak, szinte mindig elérhetéek tomegkozlekedéssel;
- megfeleld érvényesiilése a maganélet tiszteletben tartdsdhoz és a titoktartashoz vald
jognak, nemzeti szabalyozas altal timogatottan;
- amegeldzéshez valo jog jo szereplése, véddoltasokkal és sziirdvizsgalatokkal;
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- széleskort jelenléte a diszkriminacid tilalmdnak, illetve a személyre szabott
kezelésnek jogszabalyi szinten.
Még 12 indikator a biztonsag, mindség €s az egyéniesitett kezelés jelen van és teljesitett
csaknem minden orszagban, igy beszélhetiink egy k6zos eurdpai rendszerrdl is.

A tudatos allampolgarra nevelés befejezetlensége: Az elmult években tobb orszag iiltette
be azokat a jogokat, amelyek hozzéajarulhatnak egy a fenti folyamat befejezéséhez: tajékozott
beleegyezés, szabad valasztds, panaszjog és kompenzacidhoz vald jog. Ugyanakkor ez a
folyamatos még teljes, gyakran ezek a jogok értek el van nem kielégité pontszamot — a
tajékoztatas problémas, az aktiv fellépést nem elonyben részesitett.

Levonhat6 az a kovetkeztetés, hogy az allampolgarok a legjobb esetben a figyelem f6 targyat
képezik, de még nem alanyként elismertek, akik az iranyitasban is képesek részt venni.

8. Ajanlasok

1. az Eurdpai Betegjogi Karta kozos standardként valo elfogadasa, amely eszkdze lehet
az egészségligyi szolgaltatasok mindsége és hozzaférhetdsége értékelésének

2. Varakozasi idok, szabad valasztés ¢s a kezeléshez valod hozzaférés prioritast kell
kapjon, hogy elérhetd legyen egy elfogadhato kdzos eurdpai egészségligyi kdzpolitika

3. Azegyenlétlenségeket az ellatasban csokkenteni kell. A hatarokon atnyulod
egészségiigyi szolgaltatasokrol sz6lo iranyelv implementalast segiteni kell: kozos
mindségi, biztonsagi és tajékoztatasra vonatkozo sztenderdek elfogadasaval, a szabad
valasztas akadalyainak lebontasaval és a varolistak jobb kezelésével

4. A jogtudatos allampolgarok nevelésének tovabb kell folynia: a szocialis modell
valsagaval kapcsolatos védelmi szint csokkenésével ellentétesen az aktiv allampolgari
fellépés elosegitésével, beteg-kozpontu ellatassal és tajékoztatashoz valo jog
végrehajtasaval kell elérni.

5. A helyi kozdsségeket olyan helyzetbe kell hozni, hogy szabadon hasznalhasséak a
forrasaikat, tigy, hogy megfeleld €s biztos aramlésat biztositjuk a pénziihyi forrasok
aramlasanak, illetve a helyi vezetés képzésével és tamogatasaval.
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