A Tarsasdag a Szabadsagjogokért (TASZ) jogvédd szervezet allaspontja a Nemzeti
Betegférumroél sz616 EMMI rendelet tervezetérdl

A TASZ tdmogatja a Nemzeti Betegforum ( a tovabbiakban: NBF) létrehozasat, és udvozli, hogy az
annak részletszabalyainak meghatarozasat célzd rendelet tervezete (a tovabbiakban: Tervezet)
elkészult.

A Tervezetrol altalaban:

A TASZ udvézli azt koncepciét, miszerint az NBF-hez barmely civil szervezet csatlakozhat.
(Megjegyezni kivanjuk a nyilvanvaléan elirasbol fakadé pontatlansagot: az 1. § (2) bekezdése
onmagara, tehat a (2) bekezdésre utal.)

Nem egyértelm( azonban, hogyan feleltethet6 meg egymasnak a fenti elgondolas és az, hogy a
résztvevéket a Mellékletben meghatarozott tagozatokba soroljak.

Allaspontunk szerint hianyosnak tiinik a tagozatok felsorolasa. Kiemelten fontos lenne példaul a
varandos kismamak, szulé nék érdekeinek képviselete, am — Iévén, hogy ez az allapot nem betegség
— a betegségcsoportok szerinti felosztasba nem illik bele. A fog -és szajbetegségek szintén nem
kapnak kulon emlitést.

Az egészségugyi ellatasnak sok olyan aspektusa van, ami nem a konkrét betegség szempontjabol
igényel figyelmet: pl: jarvanylgyi intézkedések, azon belll kotelezé véddoltasok, szlrések. llyen
tovabba a szolgaltatasok hozzaférhetésége, finanszirozasa is. Ezen érdekek érvényesitése a zart
kdrben meghatarozott tagozatok mentén szintén nem lehetséges.

Tudomasunk szerint a fogyatékosiigyi szervezetek is szivesen részt vennének, am ezen koncepcio
alapjan aligha lesz lehet6ségik részt venni az NBF munkajaban. Javasoljuk a fogyatékkal él6k
érdekeit képvisel6 szervezetek bevonasat a felsorolasba.

Az egyes tagozatok altal delegalhaté személyek szamanak meghatarozasa is egyenl6tlenségeket
okozhat, példaul a sziv-érrendszeri betegségek hazankban vezet6 halalokként ismertek, am csak 1 f6
delegalasara van lehet6seguk.

Azt gondoljuk, még hosszasan lehetne otleteket felsorolni kilonbdzé nézépontokbdl, hogy a
Mellékletben meghatarozottakat hogyan lehetne médositani.

Szerencsésebbnek tartjuk azonban, ha nem betegségcsoportok szerint delegalnanak
szervezetek tagokat a valasztmanyba. A TASZ Aéllaspontja, hogy az NBF szerepvéllalasa kapcsan
pontosan az egységes fellépés lenne a cél, és nem egyes betegcsoportok lobbitevékenységének
szinhelye kellene legyen. Ezen véleménylnket er6siti meg a Hatasvizsgélati Lap Altal
megfogalmazott cél:

»---indokolt egy olyan civil ernyészervezet létrehozatala, amely a kormanyzati szervek partnereként a
kilénbdzd betegségcesoportok 6sszérdekeinek és lgyeinek vitelére egységesen képes.”

Ugy latjuk, mikdddképes megoldas lehetne a Valasztmany tagjainak szamat meghatarozni (és
maximalni egy bizonyos létszamban), és az & személyikrél — tagozattdl flggetlenil — kdzdésen
dénteni. Udvozlendd lenne, ha az egyes betegszervezetek sajat, sziik szakmai érdekeiken tullépve a
betegtarsadalom egészének kedvezd megoldasokra torekedne.

A tervezett szabalyozas elveszni latszik a tagozatok és a Valasztmany részletszabalyainak
utveszt8jében, viszont az érdemi szabalyok hianyoznak a javaslattétel, véleményezés tekintetében:
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7.8 (1) Az NBF az egészségliiggyel 6sszefiiggd kérdésekben, a koordinatoron keresztiil javaslatot
tesz, felkérésre véleményez, elemzést, értékelést készit.

Azt gondoljuk, fentiekben meghatarozottak az NBF legfontosabb feladatai. Javasoljuk, hogy a
véleményezés lehetésége ne csupan felkérés esetén legyen biztositott. Fontos, hogy az NBF valés
jogkoroket kapjon a betegjogok érvényre juttatasa érdekében.

(2) Az NBF az adott betegséggel, betegségcsoporttal 6sszefiiggésben kézcélu tevékenységet lat el.

Az egyesulési jogrdl, a kdzhasznu jogalldsrol, valamint a civil szervezetek mikddésérdl és
tamogatasardl szolé 2011. évi CLXXV. térvény az alabbiak szerint hatarozza meg a kdzcélu
tevékenység fogalmat:

2. § E torvény alkalmazasaban

16. kbzcélu tevékenyséq: személyek csoportja éaltal, valamely a csoportnal tagabb kbézdsség
érdekében - mas, e kb6zésségbe nem tartozé személyek érdekeinek sérelme nélkiil - végzett
tevékenység.

Allaspontunk szerint fenti fogalom meghatarozas alapjan nem engedheté meg, hogy a Mellékletben
feltiintetett tagozatokba be nem sorolhaté érdekek a szervezet hataskorén kivil rekedjenek, hiszen ez
a helyzet jelentds érdeksérelmet okozna.

Mindezek alapjan mindenképpen a teljes betegtarsadalom megkllonbdztetéstdl, kulénbdzé
szempontok alapjan térténé sulyozastél mentes érdekeinek és jogainak képviselete sziikséges

2010 oktéberében talalkozhattunk elészor az Ujraélesztett egészségiigy, gydgyulé Magyarorszag —
Semmelweis Terv az egészségiigy megmentésére cimi vitairatban foglalt elképzeléssel, miszerint ,a
betegjogok megfeleld érvényesitése, a betegek kiszolgaltatottsaganak csokkentése, az emberi
méltésag megobrzése...kiemelt cél”. Ha a betegjogok érvényesilését fontos szempontnak tekintjik,
akkor elengedhetetlendl fontos az egészségligyi kérdések jogi vonatkozasainak ismerete.

Az egyes betegcsoportok human eréforrasait felmérve jol megmutatkozik, hogy az orvosszakmai
szempontokat messzemenben ismerd munkatarsak rendelkezésre allnak, am jogi ismeretekkel
rendelkezd, tapasztalt szakemberek foglalkoztatasara nincs kapacitas.

Az egészségugyi civil szervezetek az alabbi célkitizéseket fogalmaztak meg az NBF kapcsan: (forras:
http://weborvos.hu/egeszsegpolitika/novembertol mukodhet nemzeti betegforum/197113/)

* Hozzajarulas a betegek életmindségének javitasahoz

* Transzparencia elérése a szervezetek kozott

* Egységes szakmai sztenderdek létrehozédsa az egyéni egészségnyereség maximalizalasara
* Demokratikus hozzaférés a gyogyitasi javakhoz

» Betegséggel jard stigmatizacié csokkentése

* Folyamatos egyiittmiikodés a nemzeti konzultacié rendszerében

» Szoros szakmai egylttm(kodés kialakitasa a szakkollégiumi rendszerrel

» Kommunikacios jellegd, és egyéb jo gyakorlatok gyiijtése az egészségnyereség elérése
érdekében
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A civilszervezetek altal 6sszefoglalt célok, és a Hatasvizsgalati lap is az 6sszérdeket jeloli meg 6
szempontként, ezért hatarozott allaspontunk szerint betegszervezetektél fiiggetlen, jogi
tapasztalattal és szaktudassal rendelkezé jogvédd szervezetek és a betegjogokkal
altalanossagban, nem egyes betegségcsoporti felosztasban foglalkozé szervezetek
kézremiikddésére is nagy szikség van.

Budapest, 2012. november 23.
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