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A dolgozat célja a Magyarorszagon miikodo betegszervezetek szerepének meghatarozésa
és e szerep kommunikacios stratégiak fejlesztésével valo megerdsitése. Ennek lehetségeit
a tanulmany négy Kkivalasztott onkoldgiai betegszervezet (Magyar Rékellenes Liga,
Onkohematologiai Alapitvany, Gyogyulj Veliink Egyestlet és Malyvavirdg Alapitvany)
mitkodésének vizsgalata alapjan vazolja fel.

A kutatés koriljarja a betegszervezetek jogi formajanak lehet6ségeit, melynek sze-
repe azért fontos, mert a rosszul megvalasztott jogi forma miatt a betegszervezetek palya-
zati pénzektdl eshetnek el.

Ezt kdvetden a dolgozat sorra veszi a betegszervezetekkel kapcsolatban allo partne-
reket (stakeholdereket) és a hozzajuk kot6dé kommunikacids viszonyokat. Az érdekképvi-
seletben, az egészséglgyi ellatasban, a betegek informalasaban, a rehabilitacidban, a meg-
elézésben és az egészségre nevelésben vallalt szerepiik a betegszervezetektdl szerteagazo
kommunikéacids tevékenységet kovetel meg. A kutatas tanlsaga szerint a kommunikacio
kiilonboz6 teriiletein az egyes betegszervezetek eltéré hatékonysagi fokot érnek el. A dol-
gozat a kommunikacios lehetdségek fejlesztését nemzetkozi példak alapjan vizsgélja meg.

A kutatés célja kidolgozni a stakeholderekkel val6 kommunikacio fejlesztését, ami a
tdmogatok és tAmogatasok megszerzése szempontjabol 22-es csapdajaban 1év6 betegszer-
vezetek finanszirozasi problémajara kinal megoldast. A fiatal szervezetek nem rendelkez-
nek anyagi forrassal, hogy az add 1%-aért indul6 kizdelemben esélyiik lenne felvenni a
harcot az ismert nevii betegszervezetekkel, igy elengedhetetlen szamukra a kommunikacio
fejlesztése a publicitasuk novelésére.

A tanulmany bemutat egy fiatal, ,,start-up” betegszervezet szamara készitett hatas-
noveld programot, a Malyvavirag Alapitvanyt mintaul véve. A program a betegszervezet
stakeholdereinek 4 csoportjanak 2-2 képvisel6je altal adott valaszait dolgozza fel egy kér-
déives ,,imazsépitd” kutatas segitségevel.

Az iméazskutatas és a SWOT-analizis eredményeire épiil6 hatasndveld program cél-
ja, ahogy nevében is benne van, a betegszervezetek kommunikéciés hatasanak novelése.
Ehhez els6 1€pésben a stakeholderek prioritasainak pontosabb megismerése sziikséges. Er-
re épitve azutan kidolgozhaték a kommunikacids stratégiakra vonatkozé konkrét javasla-
tok. Ezek megvalositasa révén varhatd, hogy a betegszervezetek novelni tudjak a velik
kapcsolatban all6 stakeholderekkel az egyiittmiikdés szintjét.
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The aim of this thesis is to define the roles of patients’ organizations functioning in Hun-
gary and strengthening it with the development of communication strategies. This study
outlines the possibilities for the above-mentioned on the basis of examining the activity of
four chosen oncological patients’ organizations (Hungarian Anti-Cancer League, Founda-
tion for Hungarian Oncohaematological Patients, Association “Get well with us” and
Malyvavirag Foundation).

The research involves the importance of choosing the appropriate legal form for pa-
tients’ organizations, since the inappropriately chosen form may result in being excluded
from tender possibilities.

The thesis lists the stakeholders connected to patients’ organizations and their commu-
nication. The role of patients’ organizatins taken in advocacy, health services, informing
patients, rehabilitation, prevention and health-conscious education requires multi-level
communication activity from patients’ organizations. These associations reach a different
level of efficacy. The study examines the development of communication strategies on the
basis of international examples.

The aim of this research outlining the development of communication with stakehold-
ers, which serves as a solution for funding problems of patients organizations, since they
are considered to be trapped in the catch-22 situation of having supporters and donations.
The recently established associations do not have financial resources for promotion to be
able to compete in the fight for the 1% of the tax against well-known patients’ organiza-
tions. Thus the development of communication is essential for improving their publicity.

The thesis presents a program created for a young, start-up patients’ organization to
develop their effectiveness using the example of Méalyvavirag Foundation. The program
processes answers given by 2 representatives per 4 stakeholder groups in a survey for “im-
age building”.

The aim of the effectiveness development program built on results of image building
survey and SWOT analyses is as the name suggests developing the effectiveness of com-
munication activities in the case of patients’ organizations.
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1. BEVEZETES

Az egészségugy — kozlugy

Ma Magyarorszagon a fenntarthatd egészségugyi rendszer megteremtése jelenti az
egyik legnagyobb kihivast.

Teriileti ellatasi kotelezettség ..., tételes finanszirozas..., az ellatorendszer uj szerkeze-
te..., varolistik..., egyedi méltanyossag..., zart kassza..., kapacitastérkeép...,
generikusok..., hdalapénz..., modern terdapidk..., molekularis diagnosztikai eljarasok
Eurépaban..., korhdzak bezdrasa, ...

Ezek a hivoszavak egyre nagyobb nyilvanossag korében véltanak ki vitét, annak
ellenére, hogy jelentésiik nem mindenki szamara vilagos. Egy biztos, elégedetlenség-
gel emlegetik 6ket. Az egeszségugyi rendszer anomaliairol, hianyossagairol megfo-
galmazott vélemények, azoknak a konkrét probléméaknak a megoldasat célzé javasla-
tok, amelyekkel az egyes betegek szembestilnek, zémében nem talélnak utat a dontés-
hozokhoz. Részben ezek érvényesitésére, az érdekképviseletre szervezddtek a beteg-
szervezetek.

, Egy pihe nem repit az égig, de sok toll szarnyat ad!”— fogalmazta meg a
Malyvavirdg Alapitvany a bemutatkozd programjdban. Azaz, ha valtoztatni szeret-
nénk valamin, és azt szeretnénk, hogy feler6sodjon a hangunk, csoportokban kell
szolnunk. Ossze kell fognunk, szervezetként kell fellépnink. A Magyar
Onkohematologiai Betegekért Alapitvany honlapjan ez all: ,,Mig az egyes személyek
kevessé tudnak hatékonyan fellépni érdekeik védelmében, addig ¢sszefogassal, civil
nyomasgyakorlassal sikert érhetlink el.” Tobbek kozt ezzel a céllal alakult meg a ma
miikddd tobb szaz betegszervezet Magyarorszagon.

A betegszervezeteknek az egészségugyi ellatasban egyre nagyobb szerep jut az érdek-
képviselet mellett. A betegek felé torténdé informacio kozvetitése a tevékenyseguk
masik f6 4ga. Kapcsolatban allnak az egészségiigy szerepldinek dsszességével.

Jelen dolgozatnak a célja a betegszervezetek miitkodésének Osszefoglald és hi-
anypotlé ismertetése utan az e szervezetek altal vallalt feladatok ellatasahoz sziikséges
kommuniké&cid fajtainak, lehetéségeinek részletes targyaldsa. A dolgozat négy onko-
I6giai betegszervezetet vizsgalva jarja koril az utdbbi témat, kiemelve a betegszerve-
zetek egymas kozti kapcsolatanak es az egeszségiiggyel kapcsolatos dontéshozatalban

jatszott szerep lehetéségeit is.



2. ATEMAFELDOLGOZAS MODSZERTANA

A betegszervezetek mitkddésének vizsgéalatdhoz, az egészségiigyben betoltott szere-
plk meghatarozasadhoz a helyzetfeltaras és elemzés soran részben a nyilvanosan elér-
het6 informaciokbol, Gjsagcikkekbdl, nyilatkozatokbol, részben a négy vizsgalt beteg-
szervezet vezetdje altal kitoltott kérd6ivbol és a mélyinterjuk sorén kapott valaszokbol
indultam Ki.

Dolgozatomban a teljesség igénye nélkil angliai, németorszagi és amerikai m-
kddési és finanszirozasi modelleket is bemutattam. A hazai gyakorlat parhuzamba al-
litisa mellett az alabbi kérdésekre kerestem a valaszt:

» Milyen szerepet toltenek be a betegszervezetek ma Magyarorszagon az eges-

zséglgyi rendszerben?

 Milyen kapcsolati haldval rendelkeznek? Kikkel kommunikalnak és hogyan?

* A stakeholderek részérél milyen igények, elvarasok jelennek meg a betegszer-

vezetekkel kapcsolatban?

* A jelen financialis helyzetben milyen kommunikécios eszkdzok allnak a be-

teg-szervezetek rendelkezésére, hogy a tevékenysegiik a kiilonboz6 stakeholderi

elvarasoknak megfeleljen?

* Milyen teriileteken lehet alkalmazni a nemzetk6zi gyakorlatot?

A fentebb leirt modon Gsszegytijtott informaciokra timaszkodva kidolgoztam egy
fiatal betegszervezetre, a Malyvavirag Alapitvanyra iranyuld imézskutatast, melyben
a betegszervezetet a stakeholderei néz6pontjabol vizsgaltam meg. A kutatés alapjaul
szolgéaldo Malyvavirag Alapitvany és masik 6t betegszervezet miikodésére vonatkozo
kérdoives felmérés soran kapott valaszokat dsszevetettem az Alapitvany énképével. A
sajat kép ¢és a kiilsé kép kozti kiilonbség elemzésével ravilagitottam az erdsitendo te-
riletekre. Ezt koveten elvégeztem a Malyvavirag Alapitvany SWOT elemzését,
melynek célja a stratégia meghatarozasa, a kommunikacios lehetéségek feltérképezé-
se. Mindezek figyelembe veételével hatasnovelé programot dolgoztam ki a betegszer-

vezet altal megalkotott vizid eléréséhez.



3. ABETEGSZERVEZET MINT NONPROFIT SZERVEZET

A betegszervezetek a nonprofit szektorba tartoznak, vagyis miikodésiik nem profitori-
entalt. A szervezetek végezhetnek olyan tevékenységet, amelybdl nyereségiik szarma-
zik, azonban ezt a nyereséget nem oszthatjak fel, csak céljaik megvalositasa érdeké-

ben hasznalhatjak fel.

3.1. A NONPROFIT SZERVEZETEK KRITERIUMAI

A nonprofit szervezeteknek 6t kriteriummal kell rendelkeznitik, amik megkulénbozte-

tik 6ket a piaci, illetve az allami szfératol. Ez a felosztas Anheier és Salamon

operaciondlis-strukturdlis definicidjanak felel meg (Anheier és Salamon, 1995, idézi

Reisinger A. 2010).

—  Miikodeési autonomia és szervezeti elkiiloniilés a kormanyzati szektortol, azaz a
nonprofit szervezetek magéan és nem allami kezdeményezésre jonnek létre. Mindez
nem zéarja ki, hogy a szektort az allam pénziigyileg vagy egyéb mas médon tamo-
gassa.

— Intézményesultség, 6nallo jogi személy: ez azt jelenti, hogy a szervezeteket hivata-
los nyilvantartasba kell venni, a szervezeteknek vezetésiik, miikodési szabalyzatuk
van, illetve folyamatos miikodeés jellemzé rajuk.

— Minden nonprofit szervezetnek rendelkeznie kell az 6nkéntesség minimalis szint-
jével, ami vonatkozik a tevékenységre és az adomanyokra is.

— Kozhasznusag: a szervezetek tevékenysége a tarsadalmi kdzosség érdekeit szol-
galja.

— Nem végezhetnek partpolitikai tevékenységet, nem vehetnek részt kampanyokban,
illetve ideoldgiai meghatérozottsaguk miatt nem tartoznak a nonprofit szektorba

az egyhazak sem (de az azokhoz kapcsolddo vallasilag elkotelezett szervezetek

igen).

3.2. A BETEGSZERVEZET MINT NONPROFIT SZERVEZET

A betegszervezetek a hasonlé problémaval kiizdé betegeket fogjak 6ssze érdekeik
képviselete, valamint ismereteik novelése céljabdl. Céljuk tovabba a betegek és hoz-
zatartozoik érzelmi tdmogatasa, a bizalmon alapuld orvos-beteg kapcsolat eldsegitése.
Legfobb torekvésik a betegek életmindségének ndvelese. Fontos az egeszsegugyi in-

tézmények munkajanak tamogatasa, szponzoralasi lehet6ségek felkutatasa is.



A betegszervezetet legtobbszor a betegek vagy a csaladtagok hozzak létre. Tob-
bek kdzott a betegek jogait képviselik, és az adott terapias teriileten a betegségre és a
kezelésre vonatkoz6 informaciokkal latjak el az érdekl6déket. A betegségeknek dedi-
kalt vilagnapokat hoztak létre, és tébbnyire ezek koreé szerveznek nagy nyilvanossagra
torekvé kampanyokat. Céljuk, hogy minél tébb beteg megismerje a szervezetet, és
minél szélesebb korben elérhetdvé valjon a szervezethez vald csatlakozas. Szakmai
tevekenységlik megalapozasa érdekében kongresszusokon, rendezvényeken valo aktiv
jelenlétre torekednek. Idealis esetben a betegek minél jobb ellatasa és kezelése érde-
kében kapcsolatban allnak a kormanyzattal, az egészségiigyi szolgaltatokkal és a mé-
didval. A European Patients Forum (Nemzetkdzi Betegszervezetek Szdvetsége) to-
rekvése, hogy a betegszervezetek részt vegyenek a klinikai vizsgalatok tagtoborzasai-
ban, a gydgyszervallalatok bevonjak a szervezeteket a vizsgalatok megtervezésébe.
Nyugat-Eurépéaban és az Egyesiilt Allamokban ez a torekvés elterjedt, hazankban a
Klinikai vizsgalatok tervezésében a betegszervezetek nem vesznek részt, de a betegto-
borzasban olykor igen. Gyakran a betegszervezetek keresik a klinikai vizsgalatokat,
hogy a tagok ily médon jussanak a legUjabb terapidhoz, mert a kezeléorvosok nem
minden esetben véllaljak magukra, hogy a betegeiknek megkeressek a klinikai vizsga-
latokban val6 részvétel lehetdségeit.

Osszefoglalva: ,, 4 betegszervezetek a legkiilonbozébb betegségben szenveddk
segitésére létrehozott non-profit szervezetek, melyek mind ugyanabban a szellemiség-
ben miikédnek. Legfobb céljuk, hogy a kijelolt betegségben szenvedoket figyelemmel
kisérjék, érdekeiket képviseljék, gondozasuk szinvonalat javitsak, és a hatranyos hely-

zetiieket segitsék az esélyegyenldségben.” ( www.patikamagazin.hu)

3.3. ABETEGSZERVEZETEK CELJA
Ahogy a nevében benne van, a betegszervezet azonos tipusu betegek szervezett cso-
portjat jeldli. A betegszervezet egyik legfontosabb tevékenysége, hogy képviseli a be-
tegek érdekeit. A témegkommunikécion, illetve a szakmai forumokon keresztil tol-
macsolja a betegek igényeit, szikségleteit a dontéshozok felé és érdekképviseletet
biztosit szamukra.

,Vegeredményben az egészségiigyi ellatas a beteg fliggvénye. Ha nem volna be-
teg, nem lenne sziikség orvosra sem. A beteg elsésorban emberi lény, nem csupdn or-
vosi eset vagy egy beteg szervezet.” (P.W.H.M Francissen, idézi Fabian T., 2010) Az

elmult par évtizedben az allampolgarok szerepe az egészségiigyi ellatasban egyre na-



gyobb hangsulyt kap nemzetkdzi szinten és Magyarorszagon is. Korabban, egészen a
70-es évek elejéig még leginkabb csak az orvosi etika szabalyai hataroztak meg az or-
VoS és beteg kapcsolatat, am az azodta eltelt idészakban a betegek jogainak biztositasa,
torvényi szabalyozdsa megvaltozott. A betegjogokat rogzité, 1994-es Amszterdami
Deklaracio hatasara indult meg ez a folyamat.

Dr. Fabidn Tamas tanulméanyaban az orvos-beteg kapcsolat megvaltozéasat az
alabbi okokra vezeti vissza (Fabian T., 2010):

* ,,A modern orvoslas, orvostudomany egyre bonyolultabba valik és gyorsan
Valtozik. Féleg az orvosi technoldgia fejlédik szinte naprol-napra, egyre nehezebben
kovethetden.

* A betegek és egészségiigyi szolgadltatok szerepe és feleldssége fokozatosan val-
tozik, amidta nagyszamu orvosi teamek, egészseguigyi stdbok kezelik a betegeket. A ve-
Ik valo kapcsolat veszi at egyre inkabb a személyes orvos-beteg kapcsolat szerepét.

* A betegek joval tajékozottabbak napjainkban, és jobb mindségii kezelést var-
nak el, a forrasok azonban korlatozottak, és egyre nagyobb kdvetelés nehezedik az el-
latokra. A betegek elvarjik, hogy partnerként kezeljék dket, és ez szintén kihivast je-
lent a hagyomanyos orvos-beteg kapcsolattal szemben.

« U] elvek, technikak és technoldgiak jelennek meg, amelyeket nem szabalyoznak
a korabbi tdrvények, jogszabalyok.”

A fentebb vazolt megvaltozott orvos-beteg viszonyban a betegszervezetek biz-
tositjak a kapcsolatot. Az 6 kozvetitésikkel kaphatnak a betegek szakmai segitséget
az Oket érint6 kérdésekben, tobbek kozt informaciokat a betegseg lefolydsarol, a mel-
1ékhatasokrol, a terapiak sokféleségérdl, a klinikai vizsgalatokrol. A tagok praktikus
tanacsokat kérnek egymastol és a betegszervezettdl a mindennapi nehézségeik lekiiz-
désében (pl. orvosi segédeszkozok terén: gégekanilok, mellprotézisek, specialis
fehérnemiik, sztomaterapias eszkozok, inkontinencia betétek, parokak stb. beszerzé-
sében; fajdalomcesillapitasi lehetdségek terén, jogi kérdésekben pl. tartdsan betegek
szamara igényelhet6 tamogatasi igények benyujtasaban, otthoni &polok alkalmazasa-
ban stb.). Sok szervezet tart szakemberek bevonasaval rehabilitaciés programot,
gyégytornat, pszicholdgiai segitséget nyujt, és kozvetitésiikkel a betegek dietetikusok-
tol kaphatnak étkezési Utmutatokat.

A civil aktivitas csapatmunka. Kellenek hozzéa az orvosok, apolok, gyogytor-

naszok, dietetikusok, pszicholégusok, szocialis munkasok, lelkipasztorok, adminiszt-



rativ munkatarsak, vidéki klubvezeték, onkéntesek. A betegszervezetek stakeholderei
(érintettei) szdma magas.

A betegszervezet céljainak eléréséhez kommunikal:

« a betegekkel és csaladtagjaikkal,

» a dontéshozokkal,

+ a kezel6orvosokkal, a terapiaban részt vevo szakemberekkel,

« a klinikai vizsgalatok hatterében all6 gyogyszervallalatokkal,

« a lakossaggal a médian keresztil, az oktatasi rendszeren keresztl,

* a tobbi betegszervezettel stb.

3.4. MIRE NEM TERJEDHET KI BETEGSZERVEZETEK MUNKAJA?
Szakmai tajékoztatast adnak, de orvosi tanacsot soha. A kompetenciahatarok szigord
betartasaval, altalanossagban tajekoztatjak a betegeket egy-egy betegségrol, a kezelési
lehetéségekrol. Abban tudnak segiteni, hogy a betegek hatékonyan tudjak feltenni
kérdéseiket a kezel6orvosuknak, aki az adott betegnek személyre szabott informacio-
val tud szolgalni.

A betegszervezetek munkatarsainak, dnkénteseinek kommunikacids tevékeny-
sége tehat nagyon fontos, hiszen ,laikus nyelven” meg kell tudniuk fogalmazni a
megeldzéssel, a betegséggel, a terapiaval kapcsolatos informécidkat. Emellett az
egészsegugyi dolgozdkkal az altaluk hasznalt szaknyelven is tudniuk kell kommuni-
kalni. A betegszervezetek munkatarsai, dnkénteseinek tehat szlikségik van mind alta-
lanos kommunikacios, mind szakmai ismeretekre. Kommunikéciora szakosodott tré-
nercégek és orvosok altal tartott szakmai el6adasok segithetik az ismeretek megszer-
zését. Ez utdbbiak megvalositasaban a gyogyszervallalatok gyakran segitséget nydjta-

nak anyagilag és a tematikat illeten is.

3.5. ABETEGSZERVEZETEK GYOGYSZER- ES TERAPIA SEMLEGESSEGE
A betegszervezet nem egy konkrét gyogyszerért lobbizik, hanem az a célja, hogy szé-
lesedjen a terapias paletta, €s a betegeknek életelonyt ado legujabb kezelések mihama-
rabb elérhetdvé valjanak a magyar betegek szamaéra.

A betegszervezetek a dontéshozdkhoz kéréseiket tobb Uton eljuttathatjak: az al-
lamtitkarsagra irt levelekkel, a betegeket mozgosito rendezvényeken elhangzo beszé-
dekkel, a tdmegkommunikacion keresztul kozvetitett betegtOrténetek révén, illetve

személyes talalkozasok soran. Mindezek kommunikacios ismereteket igényelnek.



4. A BETEGSZERVEZETEK HELYE A DEMOKRATIKUS TARSADAL-
MAKBAN

Prof. Dr. Simon Tamas egyik egyetemi el6adasa a ,,A civil szervezetek az egészsé-
gert” cimet viselte. Az el6adasabol kiindulva foglalom Ossze a betegszervezetek he-
lyét a demokratikus tarsadalmakban.

A demokracia feltétele a szabad piacgazdasag és szabad vélasztasok mellett a
fliggetlen biraskodas és a szabad polgari 6nszervez6dés megléte is. Az utobbi két té-
nyez6 biztositja a demokracia zavartalan miikodéséhez sziikséges kontrollt, a spontan
vagy tudatosan el6idézett talkapasok jelzése, kezelése és megsziintetése érdekében.

A civil szervezddések célja lehet a problémafelvetés, a segitségnyujtas, a szak-
mai- és lakossagi érdekvédelem, illetve az egészségnevelés, egészségmegorzés. A cé-
lok elérésehez a pénzen kivul szlikséges a joszandék, a szakmai tudas, az elhivatottsag

és nem utolso sorban a jo kommunikacios készség is.

4.1. ABETEGSZERVEZETEK HELYZETE A MAGYAR TARSADALMI VISZONYOK KO-
zOTT

A betegszervezetek az egészséget veszélyeztetd tényezokre a tdmegkommunikaciot
hasznélva, illetve az oktatasi rendszeren keresztil hivjak fel a lakossag, illetve a hiva-
talos szervek figyelmét, hogy vellk dsszefogashan harcoljanak azok megel6zésében.
Aktudlis tarsadalmi feladat, hogy a betegszervezetek miikodését és jelentdségét elis-
mertessik és elfogadtassuk. Magyarorszagon a rendszervaltast megel6z6 40 éves kor-
szak alatt kialakult paternalisztikus szemlélet miatt a politikai és szakmai korok ellen-
allasat és Ovatossagat le kell kiizdeni, melyben kulcskérdés a megfelelé kommuniké-

cio.

4.2. AZEGESZSEGUGYI KIADASOK EUROPABAN

Ahogy az el6zdéekbdl is kideriil, az egészségneveléshez, az egészségmegdrzéshez, a
segitségnytjtashoz, az érdekvédelemhez tobb mas tényez6 mellett pénz is sziikséges
Az Organisation for Economic Co-operation and Development, OECD (Gazdasagi
Egytittmtikodési és Fejlesztési Szervezet) OECD Health at Glance 2012-es tanulma-
nya szerint a teljes, 28 ezer milliard forintos GDP-nek korulbelil 5%-a az egészség-
ugyi kiadasok 6sszege Magyarorszagon. Ez azt jelenti, hogy kortlbelul 140 ezer fo-

rint/f6/év. Havonta tehat 12 000 forintot kolt fejenként a magyar allam egészségligyi



kiadasokra, ebben benne foglaltatik minden gyogyszertamogatés és a pénzbeli kiada-
sok (tappénz, GYES) is. 2010-ben az egy fore jutd egészségiigyi kiadasok a tobbi
OECD orszagban a kovetkez6képpen alakulnak:

5.2.1. Health expenditure per capita, 2010 (or nearest year)
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1. Health expenditure is for the insured population rather than resident population.
Source: OECD Health Data 2012; Eurostat Statistics Database; WHO Global Health Expenditure Database.

(forras: OECD Health at Glance 2012, EU kozkiadasok fejenként, eurdban, vasarlo-
erd-paritason szdmolva,
http://qaly.blog.hu/2013/01/13/az_egeszsegugyi_kiadasok_es_az_allamadossag)

A GDP-hez viszonyitott 6sszkiadast alapul véve latszik, hogy Magyarorszagon
a teljes GDP kevesebb, mint 8%-at forditjuk egészségiigyre, ebbdl 5% kozkiadas és
3% korili a magankiadas.

5.3.1. Total health expenditure as a share of GDP, 2010 (or nearest year)
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(forras: OECD Health at Glance 2012, EU kz+magankiadasok a GDP szazalékaban
szamolva
http://qaly.blog.hu/2013/01/13/az_egeszsegugyi_kiadasok_es az_allamadossag)
Magyarorszag az Europai Unio atlaga alatt all az egészségligyi kiadasok egy fo-
re esé és a GDP-hez viszonyitott 6sszeget tekintve is. Az egészségugyi ellatérendszer
egyre nehezebb helyzetben van, a betegszervezetekre ebbdl kifolyolag egyre tobb te-

her harul, szereplk folyamatosan névekszik.

4.3. A BETEGSZERVEZETEK FINANSZIROZASA

A betegszervezetek a miikodésiikhoz sziikséges Osszegek nagy részét kiilsé forrasbol
szerzik meg, az allamtol, maganszemélyektol, vallalkozasoktol adomany formajaban,
palyazat atjan, kulféldi szervezet timogatasaval. Az 1990-es évek masodik felében el-
s6ként Magyarorszagon jelent meg az az 0 finanszirozasi forma, melynek keretében
az allam lehetOséget biztosit az allampolgarok szamara személyi jovedelemaddjuk
1%-4&nak nonprofit szervezetek részére torténd atengedésere.

., Ez a tamogatasi forma végeredményben allami tamogatas, jelentésége abban

rejlik, hogy ezaltal az allampolgarok kozvetlendl is beleszolhatnak a kozpontositott
javak elosztadsaba. A felajanlasok soran az adézoknak nem azt kell mérlegelniiik, hogy
megengedhetik-e maguknak, hogy adott szervezetet tamogassanak, hanem azt, hogy
melyik az a szervezet, amely a felajanlé egyéni céljainak megfelel. Tehat ebben az
esetben, az adomanyozassal ellentétben, a jotékonykodasban egyaltalan nem akada-
lyozé tényezé a jovedelmi helyzet.” (Reisinger A. 2010)
Vajda Agnes és Kuti Eva (2000) szerint az 1%-os felajanlas egyfajta ,,szavazasnak™
tekinthetd, amely az allampolgarok nonprofit szervezetekrdl alkotott véleményét tiik-
rozi. A szerzéparos véleménye szerint az 1%-os felajanlasok jelentésége nem csak
pénzben merhetd. Amikor az ad6zok kivalasztjak azt a szervezetet, amelyet timogatni
szeretnének, egyben a szervezet iranti bizalmukat, megbecsulésuket is kifejezésre jut-
tatjak, ezzel névelve a civil szervezetek presztizsét. Az Gsszesito tablazatok ezért fel-
tlintetik mindig a tAmogatas 0sszegét és az adomanyozdk szamat is.

Elészor hazankban hoztak torvényt az 0j finanszirozasi formarél, majd a ma-
gyarorszagi tapasztalatokat felhasznalva a tobbi kozép-eurdpai orszagban is megjelent
a tamogatasnak ez a formaja. A magyarorszagi kampany bevezetése utan a 1990-es

évek masodik felében Szlovakia, Csehorszag, Lengyelorszag is térvényben rogzitette,



hogy az ad6zdk személyi jovedelemaddjuk 1%-at felajanlhatjak nonprofit szervezetek
részére.

A dolgozat nem célozza meg a kilonféle finanszirozasi médok 6sszehasonlita-
sat, minddssze egy magyarorszagitol eltéré koncepcidt, a németorszagi tdmogatasi
modellt mutatom be.

Németorszagban a betegbiztositok évek ota segitik az dnsegélyezd csoportokat
az infrastruktarat illetGen és anyagilag is. ,,Az anyagi kotelezettségvallalast 2008 dta
torvényileg is szabalyozzak: 2015-ben a betegbiztositoknak fejenként évi 0,64 Euro
kotelezettségiik van.” (http://www.seko-bayern.de/index.php?article_id=11)

A tamogatast a kiillonb6zo csoportok formanyomtatvanyokon igénylik a targyév
februar 15-ig és évente egyszer dontenek ezekrdl a betegbiztositok képviseldinek ,,ke-
rekasztalan”. Ugyancsak februar 15-ig kell a csoportoknak az el6z6 évi tamogatassal
elszdmolniuk.

Ezen tilmenden a csoportokat a kiilonboz6 tartomanyok is tamogatjak, de nem
egyenlden. Pl. a szomatikus kronikus betegek csoportjai 400 Euro/f6 tamogatést is
kaphatnak, mig pl. a szenvedélybetegek csoportjai nem kapnak tamogatast.

Eltéré mértékben a varosi 6nkormanyzatok is tamogatjak a betegszervezeteket,
valamint tdmogatést kaphatnak nyugdijbiztositoktdl is (nekik nem kotelez6, mint a
betegbiztositoknak). Erkeznek adomanyok maganszemélyektdl, cégektdl, lehet ez egy
karacsonyi vasar bevétele vagy egy informacios flizet ingyenes kinyomtatasa a cso-
port részére.

A betegszervezeteknek meg kell vizsgalniuk, hogy kit6l fogadnak el penzt, ne-
hogy az adomanyozé befolyasolni akarja a csoportot (pl. valamilyen termékkel).

Mivel Németorszagban 71 millid biztositott van, ez az dsszeg eévente 45 millié
Euro (a 0,64 Euro/f6 alapjan).

A németorszagi betegszervezetek finanszirozasi modelljének elénye a magyar-
orszagihoz képest az az, hogy minden biztositott utan valamelyik betegszervezethez
jut tdmogatés. Ezzel szemben Magyarorszagon egyrészt sokan nem nyilatkoznak az
1%-r6l, illetve ha igen, akkor sem csak betegszervezetet jelolhetnek meg kedvezmé-
nyezettként, hanem pl. iskoldkat, allatvédd egyesiileteket stb., igy a népességnek ke-
vesebb szazaléka tamogat betegszervezeteket. A német modell masik elénye a szak-
mai elbiralas: nem az ismertség, a reklam az alapja sokak tamogatasi dontésének, ha-
nem szakmai szempontokat vesznek figyelembe: a timogatas 6sszegének elbiralasa-

kor bizottsag dont arrdl, hogy az el6z6 év tevékenységei, illetve a kdvetkezo év célki-
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tlizései alapjan melyik betegszervezet részesiiljon a tamogatasokbol. Raadésul elényt
jelent az is, hogy a német betegszervezetek tAmogatéasa tébb oldalrdl torténhet.
Franciaorszagban a betegszervezetek tamogatasa az adébdl leirhato. A tdmoga-
tas mertéke a jovedelem 20%at nem haladhatja meg (torekvések vannak ennek emelé-
sére). 100 eurdnyi adomény a tamogatonak csak 34 eurdjaba keriil, ami 6sztonzoleg

hat az adakozasi kedvre 6sztonzoleg hat.
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5. ABETEGSZERVEZETEK SOKFELESEGE

A betegszervezetek miikodésének vizsgalata soran sok k6z0s vonast tapasztaltam (Cé-
lul tiizik ki orvos-beteg talalkozok szervezését, informacios fuzetek kiadasat, rehabili-
tacios programok tartasat stb.), de meglep6 modon szamos eltérést is. Volt olyan be-
tegszervezet, ahol kell6 szamu érdekl6d6 hidnyaban meg kellett sziintetni a klubfog-
lalkozasokat, masok arrdél szdmoltak be, hogy alig férnek el a tagok a betegklubokon.
Volt olyan szervezet, amely az egészségugyi dontéshozdkkal valé kommunikacidban
élénk szerepet vallal (pl. a Magyar Rakellenes Liga eérdekképviseleti témaju leveleket
kild az allamtitkarsagra, a Charta megalapitasa apropojan vagy sajat évfordulos ren-
dezvényeire meghivja a dontéshozodkat stb.), mig egy maésik arrél panaszkodik, hogy
nem taldlja a madjat annak, hogy eljussanak (izenetei a déntéshozokhoz.

Ahhoz, hogy a betegszervezetek egy-egy teriileten fejlédni tudjanak, hasznos
lenne ismerniiik egymas modszereit, mikodését, jO €s rossz tapasztalataikat.

A kovetkezOkben a kérdbives vizsgalat alapjan (1-4. melléklet), illetve a beteg-
szervezetek vezetbivel késztett mélyinterjuk segitségével, valamint a betegszervezetek
honlapjan talalhaté informécidk, cikkek, hivatkozasok elemzésével feltérképezem
négy onkoloOgiai betegszervezet tevékenyégét, és valaszt keresek arra, hogy milyen
jogi formaban mikodnek, milyen teriiletek ellatasat tiizik ki célul, milyen kapcsolati
rendszerben miikddnek, milyen csatorndkon keresztiil és hogyan kommunikalnak,
miikddésiik finanszirozasat hogyan oldjak meg, az anyagi és emberi eréforrasok nove-
léséhez milyen kommunikacios eszkdzoket hasznalnak, ismerik-e és hasznaljak-e a
nemzetk6zi tapasztalatokat?

A hazai betegszervezetek dsszefogasanak sziikségessegét felismerte az Innova-
tiv Gydgyszergyartok Egyesulete (AIPM). Az dsszefogas koncepciodjanak kidolgoza-
saban a fenti kérdésekre 6sszegyiijtott informaciok alapul szolgéalhatnak, vazat képez-

hetik egy hazai betegszervezeti talalkozé tematikajanak.
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6. AVIZSGALT BETEGSZERVEZETEK KIVALASZTASANAK SZEM-
PONTJAI

A dolgozatban négy onkologiai betegszervezetet vettem gorcsd ala. Ugyeltem arra,
hogy jogi formajukat tekintve legyenek hasonloak és kiilonbozdek is, ezért két egye-
slletet és két alapitvanyt valasztottam.

A betegszervezetek korat, a vezetdség Osszetételét, a miikodési elveket, a stilust

stb.-t tekintve is a valtozatossagra térekedtem a kivalasztasukkor.

6.1. AKIVALASZTOTT NEGY BETEGSZERVEZET ELTERO JELLEMZOI

e A 25 éves fenndllasat linnepld orszagos haldzattal rendelkezd ,.ernyd szerve-
zet”, a patinds Magyar Rakellenes Liga id6s, betegszervezeti munkaban ta-
pasztalt, a betegségben nem érintett vezetokkel.

e A Magyar Onkohematoldgiai Betegekert Alapitvany (MOHA) elndke 2003-
2011 kozott dolgozott a Magyar Rékellenes Liganal szocidlis munkaskent.
2012-ben alakitotta meg a Limféma-Mieléma Klubot a Szent Laszlé Korhaz-
ban, és 2014-ben hoztak Iétre a MOHA-t mint 6nallo civil szervezetet.

e A Gybgyulj Vellink Egyesiletet vastagbélrakosokat tomorit6 szervezetét idé-
sebb, betegségben érintett férfiak vezetik.

e A Malyvavirdg Alapitvanyt a méhnyakrakos betegek dsszefogasara egy fiatal,

a betegségben érintett kétgyermekes anyuka hozta létre két éve.

6.2. AKIVALASZTOTT NEGY BETEGSZERVEZET KOZ0OS JELLEMZOI
Mind a négy betegszervezet onkoldgiai betegekkel, betegségekkel foglalkozik. Kiilon-
feleképpen fogalmazzak meg célkitiizéseiket, de azok nagyon hasonlo tartalmdak:

e érdekérvényesités

e betegoktatas

e mentalhigiénés timogatas

e rehabilitacid.

A betegszervezetek nemcsak a betegekkel kapcsolatos feladatokat vallaljak ma-
gukra, hanem mindenkihez szolnak: fontos szamukra a nagyk6zonség korében végzett
egészségnevelés, sziirések szervezése €s népszeriisitése a lakossag korében. A nagy-
kdzonség erdekében végzett tevékenységeik:

e a bizonyitékokon alapuld orvoslas iranti bizalom erdsitése
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e a betegségek korai felismerésének tdmogatasa, ismeretterjesztés
e sziirésre 6sztdnzés, prevencid
Ezek kommunikalasa tarsadalmi célu reklamnak (TCR) mindsiil. A TCR-ben
késziilt tévémiisorok, radidadasok, nyomtatott és on-line publikaciok, oridsplakatok
stb. elhelyezése és gyakran Kivitelezése is a marketing céli anyagokhoz képest ked-
vezObb aron torténik. A szereplok sokszor ingyen vagy jelképes 6sszegeért vallaljak a
tarsadalmi célu reklamokban valo reszvételt, de 6sszességében ezek elkészitése is
igen koltséges (pl. nyomda, stadiémunka, PR igyndkségi dij stb.), egy betegszerve-
zet sajat koltségvetésébdl ezt a feladatot nem tudja ellatni. A megvaldsitashoz kor-
manyzati, palyazati vagy mas tdmogatoi forrasokra van szlikség. A gyogyszervalla-
latok is kiveszik a résziiket a nagykdzonség informalasaban a betegszervezeteknek

nyujtott szakmai és anyagi timogatas révén.
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7. ABETEGSZERVEZET JOGI FORMAJANAK HATASA A BETEG-
SZERVEZETEN BELULI KOMMUNIKACIORA, SZERVEZETEN BE-
LULI MUKODESRE

A vizsgalt négy betegszervezet kozll két szervezet alapitvanyi, két szervezet pedig
egyesiileti formaban miikodik. A valasztott jogi forma meghatirozza a betegszerveze-
ten beliili kommunikéciot, szervezeti miikodést. Harom lehetdség koziil lehet valasz-
tani a kitlizott célok ismeretében, aszerint hogy terveiknek melyik szervezeti forma fe-
lel meg: alapitvany, egyesiilet vagy civil tarsasdg. A kovetkez6kben bemutatom a ha-
rom lehetdséget a teljesség igényével, de eldre bocsatom, hogy a fenti valasztdsom
nem volt dénkényes, az aldbb elséként targyalt civil tarsasagi betegszervezetre nincs
példa. (Vonatkozé jogszabalyok: 2006. évi IV. Tv. I. fejezet, 88.-315.8; 2011.
CLXXV. Tv.;2013. évi V. Tv. 3:1.8.-3:87..8. 5 3:378. § - 3:404. 8.)

7.1. CIVIL TARSASAG MUKODTETESENEK ELONYEI ES HATRANYAI

A civil tarsasagi forma elvi lehetdség: kdnnyen létrehozhato, és nem igényel birdsagi,
hatosagi bejegyzést, regisztraciot sem, nem jogi személy. A jogi személyiség hianya-
bol kdvetkez6en viszont a tagok vagyoni feleldssége egyetemleges. Ennél is nagyobb
hatranya, hogy nem kaphat tdmogatast, kedvezményeket, nem tud palyazni. Mivel a
betegszervezetek nagy részben palyazatokbdl tartjak fenn magukat, és a civil tarsasa-
gok nem kaphatnak kedvezményt, érthetd6 modon nem ezt a format valasztottak a ha-

zai betegszervezetek.

7.2. ALAPITVANY VAGY EGYESULET?

Az egyeslilet személyeket egyesit, az alapitvany vagyont. Ennek megfeleléen az
egyesiilet a tagok Onszervezddd kozossége valamely cél, tevékenység érdekében, az
alapitvany pedig célok, tevékenységek tdmogatasat végzo szervezet. Az alapitvanynak
alapit6 vagyonnal kell rendelkeznie, amelyrdl az alapitonak vagy alapitoknak koteles-
sége gondoskodni. Iranyitasa a kezeld szerv (pl. kuratéorium) kezében van, vagyis az
alapitonak nincsen meghatarozo befolyasa a miitkodésre. Egyesulet alapithatd minden
olyan célra és tevékenységre, amely dsszhangban all a Magyarorszag Alaptorvényé-
vel, és amelyet torvény nem tilt. Legalabb 10 alapitd tagra van sziikség, és a tagok

szama késobb sem lehet ennél kevesebb.
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7.3. AZALAPITVANY MUKODTETESE

Az alapitvanyi forma valasztasa az alabbi eldnyokkel és hatranyokkal jar.

7.3.1. Elényok
e jol megvalasztott kuratoriumi létszammal a kuratérium kénnyen 6ssze-
hivhat6 és dontésképes (akar egy 0 is elég lehet)

e jO atarsadalmi elfogadottsaga

7.3.2. Hatranyok
e ha az alapité nem egyiittmiik6d6, gyakorlatilag nem lehet modositani az
alapito okiratot
e az alapitd nem vehet részt befolyasold, aktiv, tevékeny médon az alapit-
vany mitkddésében, tehat ha 6 lenne a tevékenység motorja, nem célsze-
rii magéara véllalnia az alapitd szerepét
e nem modosithatd az alapitvany célja

e nincsenek tagjai, igy tagdijat nem szed

7.4. AZEGYESULET MUKODTETESE

Az egyesuleti forma valasztasa az alabbi elonyokkel és hatranyokkal jar.

7.4.1. Elonyok
e Korlatlan a Iétszdm
e egy jol miikodo egyesiiletben minden tag azonosulni tud a szervezettel, és igy
a feladatok, célok jol és hatékonyan megvalosithatok

e az alapszabély, célok, tevékenységek szabadon médosithatok, valtoztathatok

7.4.2. Hatranyok
e alegfébb szerv dsszehivasa, mint a torvényes miikodés egyik garancidja
koltséges lehet, példaul nagy létszam esetén terembérlet, dontési anya-
gok eldkeészitésének koltsége stb.
e a demokratikus miikodés biztositasa nem egyszer nehézkes (példaul
megismételt kzgytlés, az elndkség hatarozatképtelensege stb.)
o kezdeti lelkesedés utan, ha érdektelenség kdvetkezik be, nagyon meg-

nehezil a mukodés
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8. AVIZSGALT NEGY BETEGSZERVEZET JOGI FORMAJA
Melyik betegszervezet milyen keretek kozott miikddik és miért?

8.1. ALIGAJOGI FORMAJA —EGYESULETI FORMA

A Liga képvisel6je erre a kérdésre azt valaszolta, hogy az egyesiileti forma szamukra
elényosebb, hiszen igy ,,kdzvetlenebb kapcsolat a betegekkel, és az ligy irant elkdte-
lezett emberekkel”.

8.2. A MOHA JOGI FORMAJA — ALAPITVANYI FORMA

A MOHA azzal indokolta az alapitvanyi forma valasztasat, mert a megfeleld kezeld
szervvel hatékonyan lehet miikddtetni a szervezetet, és a kuratorium kdnnyen Gssze-
hivhat6 és dontésképes. Fontos szempont volt, hogy ha az alapitvany kdzhasznd mi-
ndsitést szerez, adokedvezményre jogosito igazolast adhat ki a timogatoknak, illetve
maga is kiilonb6z6é kedvezményekben részesiilhet. Elony tovabba, hogy esetlegesen
érdektelenné valo tagsag nem neheziti meg a mikodést.

,, Bizonyos jellemzdk elonynek és hatrdnynak egyardnt tekinthetdk. Pl. az alapit-
vanynak nincsenek tagjai, tagdijat nem szed, igy elesik az ebbdl szarmazo bevételtol.
Viszont mivel az alapitvanyhoz val6 csatlakozasnak nincs anyagi vonzata, ezért a be-
tegek szamara a tagdij fizetése nem jelent terhet, igy nem jelent akadalyt szamukra a
MOHA altal nyujtott tamogatasok, szolgaltatdsok igénybe vétele” — nyilatkozta a
MOHA elnoke.

Az egyesuleti formanal hatranyként lattak

e az esetleges konszenzushianyt (ha nem ,,egy irdnyba hiiz” mindenki),
e a kozgylilés Osszehivasdnak (és a mukodtetés egyéb vonatkozasban

megjelend) magas koltségét.

8.3. AGYVE JOGI FORMAJA —EGYESULETI FORMA
Arra a kérdésre, hogy milyen jogi format valasztottak és miért, a vizsgalt betegszerve-
zetek kozul a vastag- és végbélrakosokat tomoritd betegszervezet vezetdje az alabbi
indokot emlitette:

., Egyesiileti formaban miikodiink. Az egyesiiletet ugyanis az egyesilési alapjog
alapjan alapitjadk meg a tagok (vagy alapitok), az alapitvany esetében viszont célra

rendelnek bizonyos mértékii vagyont. Mdasképpen fogalmazva, az egyesiiletnek tagjai
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vannak (akik személyek), de nem feltétlendil van vagyona, az alapitvanynak nincsenek
tagjai, de mindenképpen van vagyona.”

A fenti egyesiileti hatranyok egy részét a Gyogyulj Vellink Egyesiilet is kiemel-
te: a tagok egy része sokallja az évi 1000 Ft-os tagdijat. Vezet6sége sokszor nem don-
tésképes. Ha az elnokségi tagok meghalnak vagy allapotuk rosszabbodik, az egyestilet

mitk6dése megbénul.

8.4. A MALYVAVIRAG JOGI FORMAJA— ALAPITVANYI FORMA

A méhnyakrakos betegeket tomortd betegszervezet alapitdi hosszas gondolkodas utan
vegul az alapitvanyi forma mellett dontottek, de most miikodés kézben merlt fel,
hogy talan elényosebb lenne szdmukra, ha egyesiiletet alakitottak volna. Mivel az ala-
pitvanynak nincsenek tagjai, igy vidéki tagszervezeteket sem tudnak létrehozni. Ezt
athidalandé megalakitottak a ,,Malyvavirag pontokat” mint vidéki bazisokat. Ezeket a
késobbickben részletesebben bemutatom. Az alapitvanyi forma hatranya, hogy a vi-
déken miikodo ,,pontok™ a helyi 6nkormanyzati palyazatokbol kimaradnak, mivel az
alapitvany telephelye nem ott van, illetve a telephelyen inditott palyazatra pedig azért

nem jogosultak, mert egy masik varosban szeretnék felhasznalni a palyazati 6sszeget.

8.5. A JOGI FORMA KIVALASZTASANAK FONTOSSAGA

Ahogy a fentiekbdl latszik, az egyesiileti és az alapitvanyi forma is hordoz elonyodket
és hatranyokat. Amennyiben vidéki terjeszkedés, tagszervezetek kialakitasa celként
kertl szoba, az egyesileti format érdemes valasztani. Ahogy a Malyvavirag Alapit-

vany esete mutatja, a vidéki csoportok palyazati lehetdségei igy nem korlatozottak.

8.6. A VIZSGALT BETEGSZERVEZETEK FELEPITESE, KAPCSOLATA A TAGOKKAL
Attol fiiggden, hogy a betegszervezet egyesiiletként vagy alapitvanyként miikodik,
rendelkezik tagokkal vagy ,,alapitvanyhoz csatlakozok”-kal.

Az alapitvanyoknak nincsenek tagjai (csak a kuratoriumi tagokat fiizi egymas-
hoz tagsagi viszony), igy nem is kell elszamolniuk sem a tdmogatottaknak, sem ter-
jeszkedés esetén a vidéki csatlakozo szervezeteknek a miikodésiikrdl. A Malyvavirdg
Alapitvany létrehozott Dunaharasztiban, Szolnokon és Debrecenben Malyvavirag
Pontokat, melyek anyagilag fliggetlenek, de egyuttmikodési megallapodas koti dket
alapelvek betartasara.

Az egyesiiletek ezzel szemben elszdmoléssal tartoznak a tagok felé is, illetve az

alapszervezetek is szoros kapcsolatban vannak az elnokséggel. Bar munkajukat, éves
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tervik 0sszeallitasat onalléan végzik, az elndkség hagyja jova a terveiket szakmai és
anyagi szempontbdl. A Magyar Réakellenes Liga esetében a beszedett tagdijat az alap-
szervezetek helyben hasznaljak fel, melyhez még kiegészitd tamogatast kapnak a
kdzponttol. Amennyiben az alapszervezetek sikeresen palyaznak, az igy kapott pénzt

az alapszervezet maga hasznalja fel.
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9. KOMMUNIKACIO A BETEGSZERVEZETEK ES A BETEGEK, ILLET-
VE A HOZZATARTOZOK KOZOTT

Az egyesilletek és az alapitvanyok is szerveznek az érintetteknek betegklubokat. Alta-
laban havi egy alkalommal talalkoznak pl. egy korhaz erre kijel6lt termében vagy va-
lamilyen miivelddési hazban. Az Aranytiz Miivelédési hdzban miikodik a Harcosok
Klubja, melyet a Magyar Rékellenes Liga szervez, és amely a tiidérakosok klubja, a
Szent Laszlo korhazban miikkodik a MOHA ¢és a Gyogyulj Veliink betegklub, a Maly-
vavirag Alapitvanynak pedig egy IX. kerlleti kdvézo ad otthont. Mivel a klubtagok
mindkét jogi forma esetében ,,tagok™, és ugyanolyan szolgaltatdsokat kaphatnak, a to-

véabbiakban tagnak fogom hivni az alapitvdnyokhoz csatlakozokat is.

9.1. KOMMUNIKACIO A BETEGKLUBOKON

A betegszervezetek a betegekkel, illetve a hozzatartozokkal kozvetlen talalkozas ér-
dekében ,,betegnap” vagy ,.betegklub™ néven rendszeres programokat szerveznek. A
jelen dolgozatban egységesen betegklubnak nevezem ezeket a hasonlé célu rendezvé-
nyeket. Ezen Kkivul tébbnyire a kozdssegi oldalakon kommunikalnak, kozvetve, azaz

passzivan pedig a honlapon keresztil, illetve informécids flizetek segitségével.

9.1.1. A betegklubok helyszine

A betegklubok egyik célja az orvos-beteg talalkozok révén a szakmai informalas és a
rehabilitacids foglalkozasok. Ezeket a foglalkozasokat altalaban egy korhaz erre Ki-
alakitott helyiségében vagy valamilyen miivelddési hazban tartjak.

Egész nap latogathatd szolgaltatdé kozpontok kilféldon nem  ritkak
(www.gildasclubchicago.org). Pl. Amerikaban nagyon sok varosban miikodik ,,Gil-
da’s house”, egy petefészekrakban elhunyt komika és misorvezet6 altal létrehozott
onkoldgiai betegklubnak otthont adé lanc. Tébb varosban egy-egy villat alakitottak ki
a kiilonboz6 onkologiai betegek szamara. Hetente szerveznek orvos-beteg talalkozot,
de kilonféle sportfoglalkozasoknak, joganak, grill-partiknak, ,,nevetokluboknak”, f6-
z6- és olvasokluboknak, gyerekprogramoknak is helyet adnak. ,,Looks better, fell
better” (Jobb kinézet, jobb kozérzet) programjuk keretében kozmetikusok, fodrészok,
0ltozkodési tanacsadok segitik a kezelések soran elvaltozott kiilsejii betegek onbizal-
manak erdsitését. A tagsag ingyenes nemcsak a betegek, hanem csalédtagjaik szamara

is. Mindodssze egy 30 perces elbeszélgetéssel lehet regisztralni. A Gilda-hazakat helyi
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kozosségek, onkormanyzatok, vallalatok, maganszemélyek tamogatjak. A tdmogatas
0sszege az adobdl levonhato.

Magyarorszagon egyelére kevés példat talalunk erre. A Szent Laszl6 korhaz-
ban miikédik a legprofibb civil magyarorszagi szolgaltatd kozpont, a Tlizmadar-haz,
melyet modellprogram keretében valositottak meg. Minden daganatos beteg szdméra
latogathato, fliggetleniil a lakohelyét6l, és hogy melyik intézményben zajlik az onko-
logiai  kezelése. Az egyéni foglalkozdsok keretében Ilehetdség adodik
pszichoonkologiai tanacsadas igénybevételére, pszichoterapiara, az 6nismeret elme-
lyitésében, az odahaza is végezhet6 stresszkezeld technikak, relaxacios és meditacios
modszerek megtanulasaban. Dietetikus segit az egyéni helyzethez illeszkedd diéta ki-
alakitasaban. A Tlizmadar Hazban minden héten csoportos gydgytorna foglalkozaso-
kat is szerveznek, amelyekbe folyamatosan be lehet kapcsolddni, illetve egyéni onko-
l6giai fizioterapia is elérhetd. Meditacio, specialis 1€gzés és relaxacid, az éngyogyito
mechanizmusok aktivalasat szolgalé Simonton-tréning, kdrtanc, szinjatsz6 csoport is
a programjaik kozt szerepel.

A Malyvavirag Alapitvany célja, hogy kialakitsanak egy sajat Malyvavirag
hazat, amely helyet adhat a betegkluboknak. Tornateremmel, gydgytornasszal, sze-
mélyre szabott rehabilitacidos programmal, négyogyaszati rendelével varnak az érdek-
16déket. A Malyvavirag Haz kialakitasara stratégiai tervet dolgoztak ki, dnkormany-

zatok, vallalatok és maganszemélyek bevonasaval.

9.1.2. A betegklubok szerepe a betegek szempontjabol

A betegklubokon a betegek informaciokat kaphatnak szakemberektdl a betegségiikkel
kapcsolatban. Van lehetdségiik segitséget kérni a korhazakkal, miitétekkel, protokol-
lokkal és sok mas technikai kérdéssel kapcsolatban is. Ertesiilhetnek a gyogyités Uj,
legkorszeriibb modszereirél. Eletmodbeli kérdéseikre valaszt kaphatnak. Praktikus, —

étkezéssel, f6zéssel, testmozgassal — kapcsolatos kérdésekrdl is beszélhetnek.

9.1.3. A betegklubok szerepe a hozzatartozok szempontjabdl

Lelki timogatasra a betegeknek és a hozzatartozoknak tobb fazisban sziiksége van:

e avizsgalati eredményekre vald varakozas idejen,

e adiagnozis kozlését kovetd krizishelyzetben,

e a megvaltozott tarsadalmi, munkahelyi, csaladi pozicio érzelmi feldolgozasaban,

e a beteg krizishelyzetre adott reakcidinak kezelésében, és a hozzatartozok részérél

azok elfogadasaban,

21



o adepresszid, 6ngyilkossagi késztetések, pszichés problémak felszinre térésekor,
e acsaladtagok érzelmi tAmogatésa a gyaszban.

Néha a csaladtagok, a hazastarsak szinte nagyobb terhet viselnek, mint maga a
beteg. Nehéz elviselni és feldolgozni szeretteink szenvedését. A krdonikus betegsegek,
a hosszan tart6 labadozasok mind pénzigyileg, mind érzelmileg hatalmas terhet rénak
a csaladtagokra. Sokszor segitségre szorulnak a hozzatartozok a rajuk nehezedé fele-
16sség feldolgozasaban.

,,A hozzéatartozoi betegszervezetek a kdzosség revén nyujtanak tdmogatést a be-
tegség elleni harcban belefaradt, vagy épp oda induld csaladtagoknak. Nagyobb tu-
dast kaphatnak a kezelésekrdl, terapidakrol, és magarol a betegségril is, és segitséget
ahhoz, hogy hogyan tudjdk a lehet6 legtobb tamogatast megadni beteg szerettiiknek.”
(daganatok.hu)

A beteg gyerekeket felkarold betegszervezetek esetében a hozzétartozoknak
specidlis és aktiv szerep jut. A betegklubok nemcsak a gyerekeknek biztositanak prog-
ramokat, hanem a sziilok lelki és fizikai segitése is fontos feladat. A betegséggel és te-
rapiaval kapcsolatos szakmai informaciokat is nekik kell megkapniuk. Hasonl6 a hoz-
zatartozok szerepe az idéskori betegségekkel foglalkozo betegszervezetek betegklub-
jain is.

9.1.4. A Magyar Rékellenes Liga betegklubjanak céljai

A betegklub legfontosabb tevékenységeként orvos-beteg talalkozdkat szervez. Az or-
vos-beteg talalkozok célja, hogy a beteg 0ssze tudja szedni és nyugodt koriilmények
kozott fel tudja tenni a terapiaval kapcsolatos kérdéseit. Amikor a beteg megtudja a
diagnozist, sokszor olyan pszichés allapotba kerl, hogy nem tudja felfogni az orvos-
tol érkez6 informacidkat. A tapasztalatok szerint az orvos-beteg taldlkozok megfele-
16en potoljak ezt a hidnyt. A tajékozottsag nagyobb biztonsagot ad a betegnek, tudato-
sabba teszi a betegséghez vald hozzéaallasat.

A betegszervezet sokszor az 6sszeko6td kapocs szerepét tolti be az orvos és a be-

teg kozott.

9.1.5. A MOHA betegklubjanak céljai

A MOHA betegklubja a betegek részére klubdélutanokat, orvos-beteg talalkozokat,
vilagnapi megmozdulasokat szervez. A betegklubok hasznossagardl az elnok, Kéri
Ibolya az alabbiakat mondta: ,, Az onkohematoldgiai betegségek terapidja kilénbdzik

a tobbi raktipus kezelésétol. Sokakban kelt aggodalmat pl., ha a kezdeti stadiumnak
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megfeleléen még nem kapnak gyogyszert, nem kezelik dket drasztikusan. Nem eértik,
miért torténik ez” (daganatok.hu, 2014. szeptember 14-én megjelent interji). A be-
tegklubon egyrészt megkapjak a résztvevok a terapiara vonatkozé informéaciokat,
masrészt praktikus tanacsokkal latjak el dket pl. a transzplantacié esetén a steril szo-
bék otthoni kialakitasaval kapcsolatban. Fontos eleme a kluboknak a gyégytorna, a
lelki segitsegnyUjtas es a taplalkozasra vonatkozo iranymutatas.

9.1.6. A Gyogyulj Vellink Egyesulet betegklubjanak céljai

A GYVE Egyesileti napjain a MOHA betegklubjaihoz hasonléan beszélgetéseket
szervez onkoldgusokkal, onkopszichologussal, dietetikussal, gyogytornasszal. Meg-
hirdettek kiilonb6z6 szabadidds klubokat, de mivel ezek csak csekély érdeklddést kel-
tettek, helyettik a Lasz16 korhazban miikod6 Tiizmadar Haz rendezvényeit javasoljak
a tagoknak. Az itt szervezett programok a gyogyulast segit6 életmod kialakitasaban, a
belsé lelki egyensuly elérésében nyUjtanak segitséget. A GYVE célja egy sajat klub-
helyiség kialakitasa és Uj szolgaltatasok (délutani programok, szamitdégépes szoba,

konyvtar) létrehozasa.

9.1.7. A Malyvavirag betegklubjanak céljai

A Malyvavirdg Klubot havonta rendezik meg. A klubon minden alkalommal részt
vesz Toéth Ico, az alapitvany elndke és dr. Bartha Tiinde ndgyogyasz. A Malyvavirag
Klub keretein beliil rendszeres beszélgetéseket, eldadasokat szerveznek, melyek egy-
részt a megel6zéssel kapcsolatos tajékoztatast, masrészt az érintettek szdmara fontos
lelki segitségnyujtast hivatottak szolgélni. A klubokon sokszor kézmiives foglalkoza-

sokat és egy¢€b ,,n01” programokat is szerveznek.

9.2. KOMMUNIKACIO A KOZOSSEGI OLDALAKON
Mind a négy betegszervezet miikodtet honlapot és Facebook-oldalt is. A honlapon a
betegszervezetek miikddésével kapcsolatos informacidk strukturaltan, konyvtarakba
rendezve talalhatok meg. A Facebook oldal elénye, hogy barki megoszthat képet, cik-
ket, és megjegyzésekkel lathatja el azokat. Tehat kozvetlenebb, interaktivabb kom-
munik&cidra ad lehetéséget.

A legtdbb kedveldje a Malyvavirag Alapitvany honlapjanak van (5500 kedve-
16). A Facebook-oldalon megosztanak a betegséggel szorosabban vagy kevésbe szoro-
san Osszefiiggd informaciokat. Mukodtetnek egy zart Facebook csoportot is, melyet

szigoruan csak az érintettek latogathatnak. Itt lehet6éség van intimebb kérdéseket is
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megvitatni. A betegség jellegébdl adodoan fontos szempont a rejtézkddés lehetdsége,
ezért megoldhato, hogy a felhasznaldk adatlapjan rejtve maradjon a tagsag.

A honlapon és a Facebookon talalhaté informacidk természetesen csak azokhoz
jutnak el, akik rendelkeznek a megfelel6 csatornaval, €s hajlanddsaguk es képességik
is megvan hozza. Kimaradhatnak az idések, a szamitogépet, internetet nem hasznalok
stb. Viszont a betegklubokhoz képest sokkal tobb latogatdjuk van, olyan betegekhez,
hozzatartozokhoz, érdekl6dokhoz is eljuttat informaciokat, akik személyesen nem
tudnak, vagy nem akarnak megjelenni a talalkozéokon.

A betegszervezetek a Facebookot tajékoztatas és figyelemfelhivas céljara hasznaljak,

de a timogatok keresésére és adomanygytijtésre is.

9.3. ATVESZI-E A BETEGKLUB SZEREPET A KOZOSSEGI MEDIA?
A kozosségi oldalak a betegszervezetek szamara megkonnyitik a kapcsolattartast a ta-
gokkal. Az 1j eseményekrol, a kovetkezd betegklub idépontjar6l és tematikajarol,
egyéb tevékenységekrol értesitést killdenek. A mozgésukban valamilyen ok miatt kor-
latozottak is kbzosségben érezhetik magukat. Szdmos elényben részesulnek a csoport
tagjai a virtudlis talalkozasok soran is. Tehat a betegklubok szervez6dését, a kapcso-
lattartast segiti a kozosségi média, de a személyes taladlkozasokat nem potolhatja.

e, Fontos, hogy beszélgessiink! Igy jobban meg tudjuk ismerni ezt a betegséget és
segithetlink egyméasnak! Pont ez a Iényege annak is, ha kezem nyujtom, te megfo-
god, és a masik kezeddel mast érsz el vele. Egy talalkozd, egy finom tea vagy kavé
mellett, sokat hozhat mindenkinek. Gyogyulast? Megeldzést? Bardtokat? Mozgal-
mat? Eletet? Nem vagy egyediil, ha bajban vagy!” — Malyvavirag Alapitvany

o Az ember legjobb gyogyszere a masik ember.” Magyar Rakellenes Liga: Paracel-
sus idézet

o Sokszor az is elég, ha a beteg végre elmondhatja valakinek, hogy mi nyomasztja,
milyen félelmei vannak — ezzel legtdbben nem akarjak a csaladtagokat terhelni.
Ilyenkor egy szakszeriien vezetett segité beszélgetés is csoddkra képes.” — MOHA

o A személyes kapcsolat elemi fontossagu: a tarsak segitségével erot tudnak merite-
ni a kezelések elviseléséhez, a gyogyulas embert probalo idoszakaihoz, a gydsz és a
veszteség atéléséhez. Sokkal kbnnyebben lehet atélni a nehéz iddszakokat, ha sors-
tarsak tapasztalatokat tudnak atadni, ha lathatdva valik, hogy valéjaban mennyire

sokan kiizdenek ugyanazokkal a problémakkal. < — Gyogyulj Veliink Alapitvany
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10. ABETEGEK EGYMAS KOZOTTI KOMMUNIKACIOJA

A Dbetegklub és a kozosségi oldalak lehetGséget teremtenek a betegek egymas kozti
kommunikacidjara is.

»A diagnozis kozlését kéveto nehéz idoszakban fogékonyakka valunk az uj in-
formaciokra, minden felénk iranyul6 érzelem mélyen érinti lelkiinket, minden gesztus
felértéekelédik. Ilyenkor nagy segitséget jelenthet a hasonlo problémadkkal kiizdd embe-
rek tarsasaga, akik reményt és védelmet nyujtanak, és példajukkal erdsitik a gyogyu-

lasba vetett hitet.” — olvashat6 a Rakellenes Liga honlapjan.

10.1. KOMMUNIKACIO A BETEGKLUBOKON

Tobb évtizedes tapasztalat, hogy a betegek és a hozzatartozok szamara hasznos, ha
rendszeresen talalkozhatnak, beszélgethetnek olyan tarsakkal, akiknek hasonléak a
problémaik, ugyanazt élték vagy élik at. A mutétek el6tt allok energiat merithetnek a
miitéten atesettek peldajabdl, az érintettek személyes élményei a leghitelesebb infor-
maécioforrast jelentik. Az els6 klubokat maguk a betegek hoztak létre.

10.2. KOMMUNIKACIO A KOZOSSEGI OLDALAKON

A Facebook-oldalak a szerkesztok altal kozvetitett tartalmakon kiviil lehetéséget ad-
nak a betegeknek ,,beszélgetés”-re is, szabadon megoszthatnak egymassal informéci-
Okat, véleményeket, pl. a Malyvavirag Alapitvany altal kozzétett ,,Kend a ruzst és ne-
vezd meg a bardtndidet, akiknek felhivod a figyelmét a méhnyakraksziirésre!” cimmel
elinditott egy kampéanyt, az erre érkezd fotok felkeriilnek, akarcsak a Facebook-
csoport tagjai altal feltett kérdések, érdekességek, kilénbdz6 posztolasok a rehabilita-
ciés programmal vagy mas aktualis témaval (pl. HUsvét) kapcsolatban. Olvashatunk
itt verseket, lathatunk szép fotokat, a betegek hozzafiizéseket tesznek az alapitvany al-

tal kozzétett szakmai informécidkra.
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11. ONKENTESEK SZEREPE A BETEGSZERVEZETEK ELETEBEN —
KOMMUNIKACIOS LEHETOSEGEIK

Az onkéntes segitOk fontos és nélkiilozhetetlen szerepet toltenek be egy civil szerve-
zet ¢életében, hiszen ingyenesen végzett szolgalatukkal szadmos helyen potoljak az idd-,
pénz-, és emberhiany okozta hidnyossadgokat egészségugyben, szocialis szféraban

egyarant.

11.1. HOGY LEHET VALAKI ONKENTES?

Az Onkéntes munka tipusatol fiiggden lehet csatlakozni a betegszervezetekhez el6-
képzettség nelkil, de egyes betegszervezetek bizonyos tipusu feladatok ellatasat tan-
folyamhoz kotik.

A Magyar Rakellenes Liga leendd Onkéntes munkatarsai szdmara
onkéntesképzd tanfolyamot tart az Orszagos Onkologiai Intézettel egyiittmiikodve.
Elsésorban nem orvos-szakmai kérdésekkel foglalkozik a képzéssorozat, hanem a tes-
ti-lelki segitségnyujtas tertletével. Lelkigondozo, szocialis munkas és rehabilitacios
szakemberek tartanak el6adasokat. Az Onkéntesek az elméleti képzes utan tapasztalt
segit6k mellett toltik hospitacios idejiiket. A kepzésnek a kommunikacios készségek
fejlesztésére is ki kellene terjednie. Fontos, hogy az 6nkéntes be tudja tolteni a kdzve-

tit6i szerepet az egészségligyi dolgozok és a betegek kdzotti kommunikacioban.

11.2. MILYEN TERULETEKEN DOLGOZNAK ONKENTESEK A BETEGSZERVEZETBEN?
Az dnkéntesek az alabbi teriileteken dolgoznak:

e maganyos betegek korhazi latogatasa,

e anonim telefonszolgélat,

e betegszolgalat,

e korhéazi ambulancia,

e (gazdasagi feladatok ellatasa,

¢ ahonlap mitkddtetése,

e pénziigyi és adminisztrativ feladatok végzése,

e tagtoborzas,

e szervezési tevékenység,

e palyazatiras,

e szponzorok felkutatasa stb.
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Az dnkéntesek tobbségét csaladi érintettség, vallasi elkdtelezettség motivalja.

11.3. AZ ONKENTES SEGITOK MILYEN TEMAKKAL TALALKOZHATNAK?
A segitsegnyujtas torténhet telefonon, személyesen, kdzosségi oldalakon keresztiil.
Cél az életre valo batoritas és a krizishelyzetekkel valé megbirkozas segitése.

A betegszervezetek kozul a Magyar Rékellenes Liganak ingyenesen hivhat6
lelkisegély-szolgalata is miikodik. Szakmai kapcsolataikat felhasznalva a hivot a sza-
mara megfeleld egészségiigyi, szocialis ellatorendszer, civil szervezet, egyhaz felé
iranyitjak (ifjusagvédelem szervezetei, fogyatékkal él6k érdekképviseletei stb.). Mivel
a szolgalat anonim, kénnyebb a probléma feltarasa, tabutémak (csonkolasos mutétet
kovetd testi elvaltozas, szexualitas, inkontinencia stb.) is érinthetdk.

., A beszélgetések soran [...] az iigyelé nem tandcsokat osztogat, hanem a hivo
belsé erdforrdsait probdlja a felszinre juttatni, hogy a krizisben lévé onmagdatol képes
legyen az elso lépéseket megtenni, igy sajat problémadjara sajat megolddast talaljon.

[...] " —olvashat6 a Magyar Réakellenes Liga honlapjan.

11.4. ONKENTES ES FIZETETT SEGITOK SZEREPE A BETEGSZERVEZETEK MUNKAJA-

BAN
A megkérdezett betegszervezetek mindegyike fontosnak tarja, hogy novekedjen (s6t
némelyeknél megteremt6djon) a szervezetiikben a (f6- vagy legalabb mellék-) allasu
munkaer6 alkalmazésanak lehetésége. A Malyvavirag Alapitvany 2015 masodik félé-
vére célul tiizte ki a Malyvavirdg Haz létrehozasat, ami rehabilitacios kozpontkeént és
betegklubként is miikddne. Tervik szerint munkahelyteremtéssel péarosul, majd 2015
év végére minimum 3 munkahely, ami 2016-ban tovabbi 2-vel béviilne.

A Gyogyulj Vellink Egyesulet terveiben az all, hogy 2015-ban ndveli az Egye-
stlet tevékenységi korét és taglétszamat. Ennek egyik modja az onkologiai centrumok
betegeivel és orvosaival valo kapcsolatépités, a masik pedig a nyitds a nem emészt6-
szervrendszeri rakbetegek felé. Az egyesilet nevének, valamint Alapszabalyanak a
modositasaval megteremtette ehhez a jogi és a technikai feltételeket. 2015-ben céljuk
a mar létrehozott Uroldgiai tagozat mitkodoképességének biztositasa. Mindezen célok
megvaldsitasahoz nagyon fontosnak tartjak az dnkéntesek létszamanak emelését, és
fizetett alkalmazottak felvételét is.

A MOHA elnoke a kérdésr6l igy nyilatkozott:

,,Fontos tapasztalat volt szamomra kulféldi konferenciakon jarva — ahol tébb

eurlpai civil szervezet képviseldjével talalkozhattam — hogy mas orszagokban a civil
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szervezetek tarsadalmi megbecsultsége nagyobb, és nem szégyen az, ha valaki pénzért
dolgozik. Természetesen Ok is épitenek az onkéntes munkara, de a mindség pénzbe ke-
ril, a jo szakembereket megfizetik.”

A hazai és a jol miikod6 eurdpai szervezetek kozti kiilonbség egyik oka, hogy
mig kulfoldon a civil szervezetet (izleti vallalkozasként kezelik, ami elengedhetetlen
ahhoz, hogy hosszu tvon sikeresse, fenntarthatova véaljon a betegszervezet, Magya-
rorszagon a rendszervaltas ota eltelt huszonét év még nem volt elegendé ahhoz, hogy
létrejojjenek a civil szervezetek miikodésének hasonld szintjét biztositd koriilmények.
A szemléletvaltéasra ezt célzo kormanyzati szintli kommunikacidval kellene térekedni.
Vezet6ktol, véleményvezérekt6l szarmazO jO adakozasi gyakorlatok, példak nyilva-
nossagra hozasa tudatformald hatast lenne. Nem mellesleg pedig az addékedvezme-
nyek bevezetése is ndvelné az adakozasi kedvet.

A Myeloma Patients Europe madridi tréningjén a betegszervezetek finansziro-
zésa, a fizetett alkalmazottak létjogosultsaga volt a legfontosabb téma. Sok orszag
szamara ez altalanos probléma, Magyarorszagon is a legtobb betegszervezetet 6nkén-
tesek miikddtetik. Az az id6 és energia, amely egy ilyen Alapitvany miikddtetéséhez
sziikséges, hosszabb tavon nem varhato el senkitl fémunkaidds allas betdltése mel-
lett.

., Az Alapitvanyért tevékenykedd munkatérsak telefonszamlaja, laptopja és mun-
kaideje, a meghivott eléadoinknak adott tiszteletdij pl. mind-mind pénzbe kerl, és az,
hogy valaki beteg embertarsai érdekében tenni akar, nem azt jelenti, hogy fényevo,
vagy van egy millidrdos nagybdcsija, akitél 6rokdl eleget ahhoz, hogy ne kelljen dol-
goznia.” (Kéri 1., 2013)
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12. KOMMUNIKACIO A BETEGSZERVEZETEK ES A GYOGYSZERVAL-
LALATOK KOZOTT

Ahogy az el6zdekben lathattuk, a gyogyszervallalatok a betegszervezeteken keresztiil
kommunikélhatnak a lakossaggal a betegségekrol, terapias vagy diagnosztikai lehetd-
ségekrodl, a megel6zésrél, a szlirésrol stb. A betegszervezetek és a gydgyszervallalatok
érdekei sok szempontbol egybeesnek.

A gyogyszervallalatok célja fejlesztéseikkel, termékeikkel az emberi élet miné-
ségenek javitasa, melynek teljesitéséhez meg kell érteni a betegek igényeit, és beteg-
ségiikbol fakado sziikségleteiket.

A gybgyszervallalatok betegszervezetekkel torténé egylittmiikodésének alapja,
hogy a kapcsolat mindkét fél szdmara hasznos legyen. Az egyiittmiikodés a vallalatot
segiti a betegek igényeinek és érdekeinek megismerésében, a betegszervezetek szama-
ra pedig 0j informaciokkal szolgal a gyogyszerfejlesztés lehetdségeirdl. A betegszer-
vezetek tdmogatasaval a cél az is, hogy a betegek hallasséak a hangjukat, és konstruk-

tiv parbeszéd alakulhasson ki az egészségligy szerepldi kozott.

12.1. KETOLDALU SZAKMAI TAMOGATAS

A véllalatok szakmai tamogatasukkal (pl. betegszervezeti tagok, dnkéntesek tovabb-
képzése, konferencidkon valo részvétel biztositasa) segitik a szervezetek munkajat. A
betegszervezetek szdmos piackutatasban vald részvétellel segitik a vallalatokat a ta-
pasztalatok gytjtésében. A vallalatok pénzigyi tdmogatasa révén a betegszervezetek
tajékoztatd flizetekkel, betegklubokkal segitik a tagok informalésat.

Pl. a Mélyvavirag Alapitvany altal kiadott ,, Fele se mese” betegtajékozato fizet,
illetve az egyik alapit6 tag, Toth Ico sajat élményeit elmeséld ,,Minden anyuka meg-
gyogyul” cimii konyv megjelenését is egy-egy gyogyszervéllalat timogatta. A meg-
kérdezett masik harom betegszervezet informacids kiadvanyai mogott is gydgyszer-

vallalat all mind szakmai, mind pénzigyi timogatoként.

12.2. ABETEGSZERVEZETEK BEKAPCSOLODASA A VALLALATOK ALTAL SZERVE-
ZETT KLINIKAI VIZSGALATOKBA

A betegszervezetek és a gyogyszervallalatok szoros egyiittmiikddésben allhatnak kli-

nikai vizsgalatok betegbevonasaval kapcsolatban is. Az érvényes vonatkoz0 jogsza-

baly szerint
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(http://net.jogtar.hu/jr/gen/hjegy_doc.cgi?docid=A0500035.EUM&timeshift=1) erre
lehetéség van:

., A klinikai vizsgalatot végzo egeészségiigyi szolgaltato a nyomtatott sajto, illetve
a sajat honlapjan kozzétett felhivas utjan, tovabba a szakmai és a betegszervezetek,
valamint a megbizo honlapjan cselekvoképes vizsgalati alanyokat toborozhat. A to-
borzési felhivas nem lehet reklamcélud, nem tartalmazhatja a vizsgalati készitmény ke-
reskedelmi nevét, gyartojat, valamint a forgalomba hozatalra jogosult szemely megje-
l61ését.”

A torvény a hatosagi engedélyek beszerzése utan teszi lehetové a gyogyszerval-
lalatok szaméra, hogy a betegszervezetek segitségevel toborozzon klinikai vizsgalat-
hoz betegeket. A klinikai vizsgalatnak termeészetesen rendelkeznie kell az Egészség-
ugyi Tudomanyos Tanacs Klinikai Farmakoldgiai Etikai Bizottsaga és az Orszagos
Gyogyszerészeti és Elelmezés-egészségiigyi Intézet engedélyével. A gyogyszervalla-
latok a betegekkel kdzvetlenil nem kommunikalhatnak, igy a klinikai vizsgélatokba is
csak kozvetitok (betegszervezetek vagy szakorvosok) réveén kertlhetnek.

Klinikai vizsgélattal kapcsolatos betegszervezeti egyiittmiikodéssel Magyaror-
szagon ritkan talalkozunk, csak a Magyar Rakellenes Liga honlapjén talaltam erre vo-
natkozo felhivast, a Brocade-vizsgalatba varjak 18 évesnél id6sebb férfiak és nok je-
lentkezését.

,,Ennek a kutatasi célu gydgyszervizsgalatnak az a célja, hogy meghatarozza a
kemoterapidval kombinalt Veliparib (egy PARP-gatld) vizsgalati készitmény bizton-
sagossagat és hatékonysagat attétes, vagy helyileg elérehaladott emlodaganatban.
[...]Azok a betegek, akik alkalmasnak bizonyulnak, a kemoterdapia mellett Veliparib
vizsgalati gyogyszert vagy hatastalan placebdt fognak kapni, valamint a vizsgalattal
kapcsolatos BRCA vizsgalaton, orvosi és egyéb laboratériumi vizsgalatokon fognak
atesni, melyekért nem kell téritést fizetnitk. ”

A honlapon szerepld térképes alkalmazassal az érdekloddknek lehetdségiik van
a lakhelyiikhoz legkozelebb esé onkologus kivalasztasara is. A torvény a vizsgalatba
bevont betegek pénzbeli honoralasara nem ad lehetséget, de utikoltségeiket megté-
ritheti a vizsgalatot szponzoralo és szervezd gyogyszervallalat.

Osszegezve: a betegszervezetek egyiittmiikodését a gydgyszervallalatokkal szo-
rosabbra kellene fiizni, fejlesztendd teriilet pl. a klinikai vizsgalatok tagtoborzésaban

val6 egylittmiikddés.
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12.3. AKLINIKAI VIZSGALATOK GAZDASAGI SZEREPE MAGYARORSZAGON

A Kklinikai vizsgalatok jelent6ségét mutatja be az Innovativ Gydgyszergyartok Egye-
stlete (AIPM) megbizasabdl készilt ,, Magyarorszag versenyképessége a klinikai
vizsgalatokban — KOZPOLITIKAI JAVASLATOK” cimii 2014 aprilisaban kiadott
elemzés (www.pharmaonline.hu, letdltve 2015. aprilis 20.). A tanulmanybol kiderul,
hogy a 2012-2013-ra tervezett Kklinikai vizsgalatokba 16-19 ezer beteg bevonasa
Szamos elényt jelent az orszag szamara.

A szakmai hozadekon feliil (ugyanis a klinikai vizsgalatok jelentés mértékben
hozzajarulhatnak az innovativ terdpias protokollok hazai adaptalasahoz és alkalmaza-
s&hoz) a gazdasagi haszon sem elhanyagolhat6: a nemzetgazdasagi bevétel nagysagat
2012-13-ban 6sszességében 86-95 Mrd Ft nagysagra becsulik. A Klinikai vizsgala-
toknak pozitiv hatdsa van a foglalkoztatasra nézve, és az adobevételre nézve is, hiszen
az orvosok, egészségligyi szakemberek, egészségligyi intézmények, vizsgélatszerve-
z6k, laborok, stb. kilonféle adokat és jarulékokat fizetnek.

»A klinikai vizsgadlatokhoz kapcsolodo elonydk a vizsgalatban részt vevé betegek
egészségnyereségén tulmenden a vizsgalatokban kozvetleniil részt vevok motivaldsa,
és éppen ezért jelentés munkahelymegtarto szerepe van. A betegek szamara ingyene-
sen rendelkezésre bocsatott gyogyszerelés a koltségvetés szamara az egészséguigyi ki-
adasokat csokkenti. Az intézményi kifizetések bevételt jelentenek az egészségugyi in-

tézményeknek. ” (www.pharmaonline.hu/download.php?id=22815)

12.4. MIERT FONTOS A BETEGSZERVEZETEK ES A GYOGYSZERVALLALATOK KO-
ZOTTI KLINIKAI VIZSGALATOKKAL KAPCSOLATOS KOMMUNIKACIO EROSITE-
SE?
A betegszervezeti talalkozok egyik feladata, hogy a betegeket tajékoztassak a klinikai
vizsgélatokhoz valo csatlakozasi lehetdségekrdl. Tisztazni kell azokat a kérdeseket,
amelyekkel a vizsgalatban részesiilok talalkozhatnak. Hogy milyen jogokkal és kote-
lezettségekkel jar a vizsgalatban valo részvétel, mennyire biztonsagosak a tesztelend6
gyogyszerek, hogy mit jelent a randomizalt kettds vak vizsgalat, és hogy mit kap a be-
teg abban az esetben, ha egyik vagy masik karba valasztjak be sth. Ismerniik kell azt
a folyamatot, ahogyan egy hatéanyag vagy uj kombinacié halad a hivatalos torzs-
konyvezés, azaz gyogyszerré mindsités felé. Minél elorébb tart ezen az tton, annal
konnyebben valik hozzaférhetové a betegek szamara. Akar egy évtized is eltelhet, mi-

re egy hatéanyagjelolt az allatkisérletes tanulmanyok utan eljut a human fazis I-es
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szintre, amikor eldszor tesztelik emberek bevonasaval az adott szert. Ekkor még alta-
laban csak néhany tucatnyi egészséges dnkéntes vesz részt a vizsgalatban, hogy az Uj
készitmeny hatasmechanizmusanak sajatossagait, toleralhatosdgat, mellékhatésait
elemezzék.

Onkologiai keészitmények esetén az |. fazis, az egészséges alanyokon valé tesz-
telés kimarad, azaz 0sszevont fazis I-11 vizsgalatokkal kezdddik a human gyogyszer-
fejlesztési folyamat, amikor néha akar tobb szaz betegen vizsgaljak a gyégyszer haté-
konysagat és mellékhatasait. A hatdéanyag torzskényvezésének feltétele a fazis Il1-as
vizsgalat, mely soran tobb ezer beteg révén tovabbi adatokat gyiijtenek a betegek tul-
¢lési esélyeirdl és életmindségérdl. A hatdbanyagot Amerikaban és Eurdpaban is egy
kdzponti gyodgyszerugyi hatésdg (Food and Drug Administration, FDA és European
Medicines Agency, EMA) ismerheti el gyogyszerként. Amit az EMA gyogyszernek
ismer el, az az Eurdpai Unié minden orszagaban tdrzskonyvezett készitménynek sza-
mit. A fazis IV-es vizsgéalatok mar torzskdnyvezett gydgyszerekkel torténnek: széles
betegktrben a terapiakat tovabb figyelik vilagszerte, hogy minél tébb hosszabb tavd
tapasztalatot gylijtsenek a gydgyszer hasznalatanak biztonsagossagardl és hatékony-
S&garol.

,,Ha egy hatéanyag gyogyszerré valik, az még mindig nem jelenti automatiku-
san, hogy elérhetévé is valik. Ezt kovetden az egyes orszagok egészségbiztositoinak
kell dontést hozniuk, hogy finanszirozzak-e a kezelést. Magyarorszagon a betegszer-
vezetek eqyik legfébb célkitiizése, hogy rovidiiljon le az az esetenként akar tobb évig is
tarté folyamat, amig egy Eurdpaban kdzponti hatdsagi torzskonyvet szerzett gyogy-
szer elérhetéveé valik thAmogatassal a hazai betegek szaméra is a tarsadalombiztositasi
ellatasban.” (Rakgyogyitas.hu)

A gyogyszervallalatoknak és a betegszervezeteknek egyarant kiemelkeden fon-
tos, hogy a dontéshozoknal elérjék, hogy a betegek igénybe tudjak venni a legmoder-
nebb diagnosztikai eljarasokat, és hozzaférhetdvé valjanak szamukra a leghatéko-
nyabb terapias eljarasok. Ezt a célt a dontéshozdknak irt levelekkel és a témegkom-

munikéacidéval érhetik el.
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13. KOMMUNIKACIO A BETEGSZERVEZETEK KOZOTT

Az érdekképviselet hatékonysaganak feltételeként mind a négy megkérdezett beteg-
szervezet a betegszervezetek kozotti kommunikaciot és az 6sszefogast emelte ki. Az

Osszefogasra torténtek az elmult években lépések.

13.1. ANEMZETI BETEGFORUM

194 betegszervezet részvetelével megalakult az Ember Eréforrasok Minisztériuma ta-
nacsado féruma, melyr6l a Weborvos a kovetkez6képpen szamol be 2013. majus 23-
an.

., Hivatalosan is magalakult és megkezdte miikodését a Nemzeti Betegforum
(NBF). Az 50/2012 (X11.19.) miniszteri rendelet értelmében Iétrehozott civil érdekkep-
viseleti forum az egészségiigy teriiletén tevékenykedo betegszervezeteket fogja dssze,
celja a szakmai egyiittmiikodés kialakitdsa.”

A NBF-nek sok mas betegszervezettel egyutt a Gydgyulj Velink Egyesulet is
tagja. Elnokiikt6l, Lakos Istvantol tudtam meg az alabbiakat:

,,A Nemzeti Egészségugyi Tanacs 2011-es megsziinése utan a kormdny indo-
koltnak tartotta olyan civil ernydszervezet létrehozasat, amely a kormdnyzati szervek
partnereként a betegségcsoportok érdekeit és lgyeit egységesen képviseli, és ezért
életre hivta a Nemzeti Betegforumot (NBF).”

Az NBF nem 6néllo jogi személy. A jelentkezd betegszervezetek 2-2 képviseldt
kildhetnek minden tagozatba. A 15 tagozat 2-2 kildéttet valaszt a valasztmanyba. A
valasztmany vélasztja meg a koordinatort és helyetteseit. A 2013-ban Iétrehozott Fo-
rum a megalakulasa ota eltelt két esztendd sordn a tevékenységeérdl nagyon kevés in-
formacidt hozott nyilvanossagra. Kiilonb6z6 médiumokon hidba keresgélve végiil a
Semmelweis Egyetem Kardioldgiai Kdzpontjanak munkatarsai és betegei altal létre-
hozott civil betegprogram (SzivSN — Szivesen Segitlink Neked) honlapjan talaltam
néhany hivatkozast a NBF kozgytléseirdl. Itt osztottak meg példaul egy meghivot,
mely az NBF tagsaganak szol:

Az Emberi Erdforrdas Minisztérium tandcsado szervezetekent az NBF részt vesz
a népegészségugyi programok és egészségugyi targyu torvénytervezetek kidolgozasa-
ban, valamint a szakmai sztenderdek megalkotasaban is.

2014.08.26-an delutan 14 oratdl emellett egy talalkozot is szerveziink, amire

minden Tagot szeretettel varunk.”
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Ez a bizonyos talalkozd az Innovacio az Egészsegugyben Konferencia volt. An-
gol, illetve magyar nyelvii blokkjanak kdzéppontjaban az agykutatas, a gyogyszerfej-
lesztés, a személyre szabott orvoslas és a neurologia allt. Az eléadok kézott szamos
neves magyar ¢és kiilfoldi el6adot talalhattunk.

Ez az esemény bar igen rangos volt, mind a szakmai napjat, mind a laikus napjat
tekintve, szorosan nem illeszthetd a Nemzeti Betegforum sajtoban kiemelt tevékeny-
ségi korébe ,,az egészségiigy teriiletén tevékenykedd betegszervezeteket fogja dssze,
célja a szakmai egyiittmiikodés kialakitasa”. (idézet a Weborvoshol)

A Nemzeti Betegforum részletes terveirdl ugyancsak a SzivSN honlapjan olvas-
hatunk. Kdzzétették Koltai Tlndének, az NBF Valasztmanya tagjanak eléadasat,
melyben az egyenl6ség, szolidaritas, igazsdgossag teruletére vonatkozd célokat meg-
jelolte. Tobbek kozt azt, hogy valamennyi kronikus betegség szamara legyen elérhet6
TB tamogatas, a korszerii termékek minél el6bb jussanak el a betegekhez, roviditsék
le a nemzetkozi tapasztalatokra tamaszkodo ,,off label” (indikécion tali) alkalmazés
engedélyezését, a nem helyettesithet6 gyogyszereket ne vezessék ki, az egyedi mélta-
nyossagot gondoljak at stb.

A célkitlizések sorolasa utan az el6add végul konkrét 1épésekrdl is beszamol,
amelyek ugyan nem érték el a vart hatast, de eljutottak az illetékes dontéshozékhoz. A
SzivSN honlapjéra feltett NBF kozgytilésre készitett prezentacio szerint:

,, Gyogyaszati segédeszkozok hdazhozszallitasa: A torvény elfogadasa eldtt pro-
baltunk reklamélni, (én irtam mindenkinek, aki szamitott), Dr. Szécska, Dr. Cserhati
sth. de késd volt. A torvényt elfogadtak. Tovabbi harcunkra megigérték, hogy a sok
reklaméciora valé tekintettel Ujra targyalnak réla! A betegek érdeke az, hogy marad-
jon a régi rendszer, és a beteg kézhez kaphassa a sziikséges gyogydaszati eszkézoket.”

Az altalam megkérdezett betegszervezeti vezetok szerint a NBF alapdétlete san-
tit, érdekellentét miatt nem lathatja el azt a c€lt, amit a zaszlajara tiz6tt. Az interju so-
ran a MOHA elndke igy fogalmazott: ,, Gondolkoztuk azon, hogy érdemes-e belép-
nink a Forumba, de nem latjuk értelmét. Fabdl vaskarika: allami iranyitasa civil
szervezeti forum? A4 civilség azt jelenti, hogy kormanyzattol fiiggetlen, alulrol épitkezd
kezdemenyezés. Logikailag nem lehetséges, hogy civil ernydszervezetet a kormany
hozzon létre.”

A Gybgyulj Velunk Egyesllet ezzel szemben tagja a Férumnak, de csalddottan
szamoltak be az NBF tevékenységérol. ,.E jelenleg 200 betegszervezetet tomoritd civil

érdekképviselet hasznossagat egyelore még nem tapasztaljuk. A Forum vezetoséget

34



nem a betegszervezeti tagok alkotjak. Minket, akik ismerjik a betegeket, betegségeket,
a problémdkat, javaslataink lennének, meg sem hallgatnak. Az iroasztal mégott iilo
elnokseg nem tudja képviselni az érdekeinket. A tagsag elonye mindossze abban dll,
hogy idében értesiiliink a valtozasokrol, az NBF a tagjainak mindig megkuldi az aktu-

alis jogszabéalyokat.”

13.2. ABETEGSZERVEZETEK ORSZAGOS SZOVETSEGE
A Nemzeti Betegszervezet megalakuldsa utan fél évvel, 2013 0szén 12 betegszervezet
megalapitotta a BEMOSZ-t, a Betegszervezetek Orszagos Szovetsegét.

A BEMOSZ megalakitasat az indokolja, a Nemzeti Betegforum nem fuggetlen,
onallo jogi személy, ezért nem rendelkezik egy valddi betegszervezeti ernydszervezet
Osszes jogkorével.

Az NBF-r6l hozzam eljuté véleményekkel egybecseng, hogy a Betegszerveze-
tek Orszagos SzOvetsége maga is megkérdGjelezte a Forum valodi érdekképviseleti
lehet6ségeit.

A BEMOSZ a megalakulasuk hattereként az alabbi informéacidkat tette kbzzé a
honlapjan:

,[...] a betegszervezetek szerettek volna egy valoban civil, alulrdl szervezodo
SzOvetséget (is), amely tagja lehet nemzetkdzi platformoknak, amely képes a tagallami
szintii EU kapcsolatok apolasdra, és osszehangoltan, egyiittmiikodve fellépni a mélta-
nyossag elvének, az emberi méltosagnak megfelelé6 humdnus egészségmegorzeés és be-
tegellatas megvalositasa érdekében [...] az NBF-fel egyiittmiikodve”.

A BEMOSZ a fenti 6sszefoglaléban is hangstlyozza az NBF val6 egyiittmiiko-
dést, raadasul az elndkség és a tisztviselok kozott is vannak egybeesések, igy nem
meglepd, hogy a betegszervezetek nem voltak meggy6zddve arrdl, hogy a Szovetség-
t6] varhato lesz barmiféle tényleges és érdemi aktivitas. Célkitlizéseinek kozpontjaban
szerepel a betegkdzpontu, igazsagos és humanus egészségligyi és szocialis ellatashoz
valé hozzaférés biztositasa. Kuldetésuk, hogy a betegszervezetek eérdekképviseletét
megvalositsak, esélyegyenldséget teremtsenek. A honlapjukon megfogalmazott (jo-
gos) célkitiizések irdnyaba tett 1épésekrdl nincs informaciom.

., Egyiitt kivanunk miikodni minden érintett érdekcsoporttal az egészségiigy ha-
tékonysagat és az életmindség javitdsat szolgdlo hazai és nemzetkozi stratégidak, cse-
lekvési programok tervezésében, kivitelezésében, kommunikacidjaban és nyomon ko-

vetésében. Az egyiittmiikodeés tovabba kiterjed a szocidlis, oktatasi, munkaiigyi, stb.
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tertletekre is, ahol célunk a véleményformalok és dontéshozok hatékony elérése, a
kronikus betegek érdekeinek érvenyesitése, és a kronikus betegek életmindségének és
eselyegyenloségének hatékony javitasa.”

Arra a kérdésemre, hogy a betegszervezetek tagjai-e a BEMOSZ-nak, a Gyo6-
gyulj Velunk Egyesilet elnoke igy valaszolt: ,, Nem vagyunk tagok, nem is hallottunk
réla”. MOHA elnoke pedig igy fogalmazott: ,, A BEMOSZ-nak és a Nemzeti Beteg
Forumnak ugyanazok a tagjai. Nem lattuk értelmét a csatlakozasnak.” A betegszerve-
zetek egymas kozti kommunikacidja tehat sem a BEMOSZ, sem az NBF létrehozasa-

val nem jott létre, de érdekképviseletet sem nyujt a betegek szamara.

13.3. ANGLIAI PELDA A BETEGSZERVEZETEK OSSZEFOGASARA

A PA (Patients’ Association) Betegszervezeti Forum célkitiizése, hogy meghallgassa
a betegeket, és felszdlaljon a valtozas érdekben ,, Listening to patients, speaking up for
change”. 2015. mérciusaban megjelentettek egy riportot a 2014-es betegjogokat sérto
esetekrél. Angliaban a betegek a PHSO-hoz (Parliamentary and Health Service Om-
budsman, azaz Parlamenti Egészségszolgaltatoi Ombudsman) fordulnak jogorvoslat-
ért. Ha a PHSO valamilyen okbdl nem segit a betegeknek, tovabbi panaszukkal a PA-
hoz fordulhatnak. A riport végén kenddzetleniil megfogalmazza a betegjogok megser-
tését és a kdveteléseket.

Tobbek kdzott megfogalmazzak, hogy ,,4 PHSO elszamoltatdsa legyen nyilvinos.”,
., Fiiggetlen érdekérvényesité forum dlljon minden panaszos rendelkezésére. stb.
(http://www.patients-association.org.uk/wp-content/uploads/2015/03/PHSO-
Labyrinth-of-Bureaucracy-Follow-Up-to-the-Patient-Association-PHSO-report. pdf.)

Ezek a javaslatok iranymutatok lehetnek a magyar betegszervezeteknek is.

13.4. AMAGYAR RAKELLENES CHARTA
., Daganatos betegeket képvisel6 ot rakellenes szervezet deklaralva dsszefogasat alair-
ta a Magyar Rékellenes Chartat 2015. februar 4-én Budapesten. Ceéljuk, hogy a hate-
konyabb érdekérvényesités érdekében egyesitve szakmai hitelességiket, komplex tu-
dasbadzisukat, emberi erdforrasaikat felhivjdk az egészségpolitikaért felelos parlamen-
ti és allamigazgatasi szervek, valamint a tarsadalom figyelmét a hazankban minden
14. percben egy emberéletet koveteld rak elleni kiizdelem dllando napirenden tartdsa-
ra.”

A széban forg6 6t szervezet a Rak Ellen, az Emberért, a Holnapért! Tarsadalmi

Alapitvany, a Magyar Réakellenes Liga, a Rakbetegek Orszagos Szovetsége, az Egés-

36



zség Hidja Osszefogas Egyesiilet és a Magyar Hospice Alapitvany. Az altaluk kiadott
kdzlemeny szerint a Charta ,,a rékbetegek érdekében minden szakmai befolyésat latba
veti azért, hogy mint relevans civil betegszervezeteket, vonjak be az dket érinté egés-
zségpolitikai dontések elokészitésébe és a meghozott jogszabdlyok végrehajtasanak el-
lenorzésebe.”

A Malyvavirdg Alapitvany is kifejezte csatlakozasi szandékat a Magyar Rakel-
lenes Chartadhoz, de arra hivatkozva, hogy tul fiatal még az alapitvanyuk (2013-ban
alakultak meg), csatlakozasi kérelmiket elutasitottak. Az elutasitas indoka nem érthe-
t6, hiszen a betegek érdekeinek képviseletében egyiitt lehet hatékonyan fellépni, annal
hatékonyabb az egylittmiikodés, minél szélesebb kort sikeril bevonni.

Igéretiik szerint a Magyar Rakellenes Charta alair6i folyamatos médiajelenlétiikkel és
kampanyaikkal fogjak felhivni a dontéshozok figyelmét a daganatosok problémaira. A
megalakulas 6ta eltelt rovid id6 még nem elegendé ahhoz, hogy kideruljon, sikerul-e

bevéltaniuk a Chartahoz fliz6tt reményeket.

37



14. A BETEGSZERVEZETEK ES A KEZELOORVOSOK KOZTI KOM-
MUNIKACIO

A betegszervezetek és a kezeldorvosok kozotti kapcsolat tobb szempontbdl is nagyon
fontos. Egyrészt a betegszervezet az orvosoktdl kaphat szakmai segitséget. A gyogy-
szervallalatok és a betegszervezetek kozti kommunikéacié nagyon Kkorlatozott. A
Gydgyszer-kommunikéacid etikai kodexe alapjan nem beszélhetnek konkrét gyogysze-
rekrél, hatéanyagokrdl, igy a terdpidk bemutatasa altalanossagban, piaci szempontbol
semlegesen torténik. Az Onkeénteseknek tartott képzésekben a gyogyszervallalatok
kozvetleniil nem vehetnek részt, csak a hattérbdl tamogathatjak: szakorvosok kozveti-
tésével torténhet a tovabbképzés. Az orvosoktol tudhatnak meg informéacidkat az Uj
terapias lehetoségekrél, a mellékhatasok kezelésérdl stb. Az orvosok segitségével ké-
szllnek betegtajekoztatd flizeteik, a betegséghez kotheté vilagnapi rendezvényeken,
valamint a betegklubokon is 6k tartjak a szakmai eléadasokat, illetve nyUjtanak kép-
zeést az (6nkéntes) betegszervezeti tagok szamara. A kezeléorvosok ,,feladata” tovab-
b4, hogy a betegeket a betegszervezetekhez irdnyitsak, ezzel biztositva a tagsag bovu-
lését.

A Gyogyulj Velunk Egyesulet nagyon szoros kapcsolatban van a Szent LéaszI6
korhdz egyik professzoraval. A szoros egyiittmiitkodésnek legfébb elénye a nagyon
erds szakmai hattér, melynek révén a dontéshozok, a betegek, illetve a média szemé-
ben is magas presztizsii az egyesiilet. Az altaluk benyujtott kérvények jobb eséllyel
hallgattatnak meg, mint olyan betegszervezetek kérvényei, ahol nincs meg a szoros
szakmai kapocs. Az egyiittmiikodésnek legfébb hatranya a kizarélagossag és a bévii-
Iés korlatozottsaga. Ez alatt azt kell érteni, hogy szakmai ellentétek miatt mas onkolo-
giai centrumok orvosait az egyesilet nem kérheti fel el6adasok tartasara, szakmai
anyagok megirasara. Ebbol szorosan kovetkezik, hogy mas onkoldgiai kdzpontokbol
lehetetlenné valik tagokat toborozni az egyestletbe.

A Magyar Onkohematologiai Betegekért Alapitvanyt Dr. Vasvary Arturne, a
Magyar Rakellenes Liga 0rokos tiszteletbeli elndke alapitotta. EIndke Kéri Ibolya
szocialis munkas, az alapitvany kuratériumi tagjai pedig olyan érintettek, akik azon
tul, hogy konkrét tapasztalatokkal rendelkeznek a betegségrol, szakmai tudasukkal is
segiteni tudjak az alapitvany munkajat: Dr. Vamosi Anna jogasz, Magyar Agnes pe-

dig kbzgazdasz. Az alapitvany orvosszakmai tAmogatast is élvez: az alapitvany hatte-
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reként miikodé Limfoma-Mieloma Klub 2012-ben alakult a Szent L&szI6 Korhaz
Hematolégiai és Ossejt-Transzplantacios Osztalyanak szakmai timogatasaval. A be-
tegklub févédnoke Prof. Dr. Masszi Tamas, szakmai koordindtora Dr. Mikala Gébor.

A Malyvavirag Alapitvany is torekedett a szakmai hattér biztositasara, igy az
alapité mellett a Kuratoriumi tagsagot olyan szakemberek vallaltak fol, akik elkotele-
zetten dolgoznak a méhnyakrak megel6zéséért, segitve a betegségen atesetteket is.

Igy keriilt az alapitvanyi Kuratériumba dr. Bartha Tiinde, a Debreceni Egyetem
Orvos és Egészségtudomanyi Centrum Sziilészeti és Négyogyaszati Klinika szulész-
négyodgyasza, dr. Major Tamés docens, a Debreceni Egyetem Orvos és Egészségtu-
doményi Centrum Sziilészeti és Négyogyaszati Klinika vezeté négydgyasza, dr. Toth
Miklos nyugalmazott jogasz és 0jsagird, szerkesztd, Horvath Szilvia kozgazdasz,
marketing és kommunikacios szakértd, valamint a Kuratérium elndke Toth Ico, iro,

szocialis munkéas, méhnyakrakban érintett édesanya.
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15. KOMMUNIKACIO A BETEGSZERVEZETEK ES AZ OKTATASI IN-
TEZMENYEK KOZOTT

A betegszervezetek mindegyike kiemeli a kommunikéacio szerepét a megel6zés hang-
sulyozasaval, illetve az egészségre neveléssel kapcsolatban. Cél az egészségtudatos
magatartas megismertetése ¢és népszertsitése minden korosztalyban rendezvényekkel,
szordlapokkal, tomegkommunikécids kampanyokkal stb. Iskolai keretek kdzott is fon-
tos cél a sziirésekrél, onvizsgalatrol, védéoltasokrol beszélni.

A Malyvavirag Alapitvany stratégiai célja az iskolai méhnyakrak prevencids- és
oktatési programok 6sszefogésa és tovabbfejlesztése.

A Magyar Rakellenes Liga képzéseket tart pedagdgusoknak, védéndknek,
gyermekeknek. Szerveznek az iskolakban megel6zési, egészségmegdrz6 eléadasokat
az osztalyfonoki orakon, a tantervben meghatarozott ,,egészség” téma keretében.
Hogy minden gyerek a korosztalyanak megfeleld stilusban és megfogalmazasban kap-

ja meg az informéciokat, a Liga kidolgozott egy képzési tervet is a tanarok szdmara.
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16. A BETEGSZERVEZETEK KOMMUNIKACIOJA A KOZVELEMENY
BIZALMANAK MEGSZERZESERE

A kozvélemény nagy szerepet jatszik a betegszervezetek életében. Egyrészt az dnkén-
tesek is a civilek kozul kertlnek ki, masrészt a maganszemélyek 1%-os adomanyaira
is szamitanak. Az utobbi id6ében viszont azt figyelhetjiuk meg, hogy a kdzvélemény
bizalma megingott mind az egészségiigyben, mind a betegszervezetekben.

., A bizalom és az atlathatdsag, valamint a professzionalizmus és az elszamoltathato-
sag elengedhetetlen feltételei a hitelességnek, ami az lizenetekre hatassal van. Mind-
nydjunknak azon kell dolgozni, hogy ebben erdsodjiink.” Olvashat6 an angliai beteg-
szervezeteket ~ egyesit6  Patients’ Association  bemutatkoz6 oldalan.
(http://www.patients-association.org.uk/)

Ezek a célkitlizések a hazai betegszervezetek iranti bizalom visszaszerzésenek

kulcsa. Az aktiv és egyenes és nyilvanos kommunikacio.

16.1. AZEGESZSEGUGYBE, A BIZONYITEKON ALAPULO GYOGYASZATBA VETETT BI-

ZALOM EROSITESE
Dramai moédon megndvekedett a josokba, természetgyogyaszokba, taplalék-
kiegészitOkbe, alternativnak nevezett gyogyaszati eljarasokba vetett hit. A betegszer-
vezetek az egészseguigy tobbi szerepldjével egyiitt célul tizték ki a bizonyitékon ala-
pulé orvoslassal kapcsolatos bizalom visszaszerzéset, illetve megteremtéset.

A MOHA elndke arra a kérdésre, hogy miért fontos tisztazni a terapias leheto-
ségeket és az alternativ gyogymaodok szerepét, az alabbi valaszt adta:

,,Rosszindulaty betegséggel valé kiizdelem esetén fokozottan érvényes az a mon-
das, hogy aki iddt nyer, életet nyer. Aki keriiléutakat valaszt, dldoktorokhoz fordul, az
a valodi gyogyitas idejébdl veszteget el értékes heteket, honapokat. Az elmult tiz évben
tobbszor megtapasztaltam, hogy mire a beteg visszatérne kezeléorvosahoz, addigra
késo, mar nincs segitség, a kor elhatalmasodott, és mar a korabban szoba joheto keze-
Iések sem segithetnek. A médidban szinte folyamatosan hallunk a kilénbozé alternativ
gyogymaodokrol — csodatedkrol, csodavizekrdl, csodakapszuldkrol. Ezzel a domping-
gel szemben a tudomanynak is sziiksége van a «reklamra».”

A bizonyitékon alapuld orvoslasba vetett hit megerdsitésére az egészségiigy

egészenek figyelmet kellene forditania. Minden szerepl6nek: orvosoknak, apoloknak,
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betegszervezeteknek, gyogyszercégeknek és a médiumoknak kozos felelossége az er-
re iranyul6 egyértelmi és pozitiv kommunikécio.

Szamos oka van annak, hogy valaki miért fordul ilyen p6tmegoldasokhoz, de az
biztos, hogy az egyik éppen az intézmenyes ellatas hianyossaga. Az alternativnak hi-
vott intézményekben megkapjék a betegek azt az odafigyelést, kellemes Iégkart, lelki
tdmogatast, ami nagyon hidnyzik a koérhéazak falai kdzott. Az egészségugyi ellatas, a
bizonyitékon alapul6 orvoslas elutasitasa és lecserélése azonban nemcsak koltséges,

de végzetes is.

16.2. ABETEGSZERVEZETEKBE VETETT BIZALOM NOVELESE
Alapvet6 fontossagll, hogy minden stakeholder bizalommal forduljon a betegszerve-
zetekhez. A dontéshozok csak abban az esetben veszik figyelembe a betegszerveze-
tekt6l érkez6 informaciokat, kéréseket, és csak abban az esetben nyujtanak szolgalta-
tasaikért timogatéast, hogyha biznak professzionalizmusukban, hitelességikben. A ke-
zelborvosok is csak akkor iranyitjak betegeiket a betegszervezetekhez, ha meg vannak
gy6zddve arrdl, hogy ott megkapjak a betegek a gydgyuldsukhoz, rehabilitaciojukhoz
szlikséges segitseget. A média kozvetett és a kozvélemény kozvetlen bizalma pedig a
betegszervezetek anyagi tamogatasahoz elengedhetetlen.

A kozvélemény bizalmat az etikus és atlathato mitkodés, illetve a tiszta kom-

munikacio garantalja.

16.3. TRANSZPARENS KAPCSOLAT A VALLALATOK ES A BETEGSZERVEZETEK KO-
zOTT

Az Innovativ Gydgyszergyartok Egyesilete (AIPM) lesz6gezi, hogy a betegszerveze-

tekkel valo egyiittmiikodés alapja, hogy a kapcsolat atlathato, etikus és felelds legyen,

ezért az AIPM tagjai transzparens mddon minden évben nyilvanossagra hozzak az al-

taluk tAmogatott betegszervezetek nevét és tamogatasanak mertékét.

16.4. TRANSZPARENCIA AZ 1%-0S TAMOGATASSAL KAPCSOLATBAN IS — A TORVE-
NYES MUKODES MAGA A GARANCIA

A hosszu tavl eldnydk érdekében, a bizalmon alapuld kapcsolat megteremtését céloz-

va az alapitvanyok nemcsak a gyogyszervallalatokt6l kapott tamogatast, hanem az

adozoktol kapott 1%-o0s adoméanyokat is nyilvanossagra hozzak. A Vilaggazdasag on-

line 2015. marcius 26-an megjelent ,, Ideje kivezetni az egy szazalékot” cimmel kozolt

cikkében olvashatjuk, hogy évek oOta 1.8 millidan ajanljak fel valamelyik civil szerve-
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zetnek adojuk egy szazalékat, de az dsszeg majdnem kétmilliard forinttal csokkent
négy év alatt. A probléma az, hogy az adomanyozasi hajlandésag Magyarorszagon ki
is meril az 1% odaitélésében.

A civilszervezeteket tamogato alapitvany igazgatoja szerint ideje, hogy az
egyszazalékos adofelajanlasokrol Magyarorszagon is attérjink a valédi adomanyo-
zasra. [...] Ez ugyanis inkabb az adofizetoi onrendelkezés specidlis formaja, ami nem
helyettesitheti sem a valodi adomanyozast, sem az 6nkéntes munkat, marpedig egy va-
1odli, erds civil szektor mitkodtetéséhez erre a kettore van folyamatosan sziikség.

Egy civil szervezet akkor miikodik jol, ha nem csak az egyszazalékos felajinla-
sok idején mutatja magat — mondta korabban a Vildggazdasagnak a tavaly a harma-
dik legtobb egyszazalékos felajanlast begyiijtott Bator Tabor Alapitvany kuratoriumi
elnoke. Kiilloi Péter szerint jo lenne, ha létezne egy fiiggetlen, nem allami
mindositorendszer, amely kiilonféle objektiv szempontok alapjan értékelné a civilszer-
vezeteket.” http://lwww.vg.hu/gazdasag/adozas/ideje-kivezetni-az-egy-szazalekot-
446802

Az FEtikus Adomanygytijtok Onszabalyozd Testillete egyik alapitdjanak, a
Nonprofit Informécids és Oktatd Kozpont Alapitvanynak (NIOK) a kezdeményezésé-
re bekertiilt a torvénybe az a lehetdség, hogy az adomanyozd (amennyiben hozzajarul)
adatait tovabbitsak a kedvezményezettnek Az adakozé igy pontos informaciot kaphat
adomanyanak felhasznalasarol.

Ez azért fontos kezdeményezés, mert milliés 0sszegekrdl lehet sz6. A 2014.
rendelkez6 évben a maganszemélyek altal érvényesen megjelOlt szervezetek elsé hat

tagja a szeptember 8-i allapot szerint az alabbi adomanyokban részesiilt:
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1. | Heim P&l Gyermekkorhaz Fejleszté- 154.254.165 Ft 38.595 16

séért Alapitvany

2. | Orszagos Mentdszolgalat Alapitvany 92.990.017 Ft 25.395 6
3. | Bétor Tabor Alapitvany 82.918.285 Ft 18.272 16
4. | Szent Marton 82.501.230 Ft 24.128 16
Gyermekment6szolgalat Kozhaszni
Alapitvany
5. | Egydtt a Leukémias Gyermekekért 75.288.429 Ft 22.533 16
Alapitvany
6. | Gyermekrék Alapitvany 70.340.768 Ft 21.147 6

(http://www.tetalap.hu/hirek/item/ado-1-toplista-a-2014-es-rendelkez-evben)

Zombor Gabor egészségiigyért felelds allamtitkar a transzparens adoméanyozas
érdekében Semmelweis garanciavédjegy bevezetését szorgalmazta, melyet az egés-
zségligy teriiletén mikodo civilszervezetek kaphatnak meg. Az o6tlet még elddjétol,
Szo6cska Miklostol szarmazik, aki 2013 végén ugy fogalmazott ,,ezzel is igyekeznek ki-
szirni azokat az «adomanyhiénakat» ”, akik sokat rontanak a tisztességesen miikodd
alapitvanyok és szervezetek helyzetén, mert atlathatatlan és megkérdojelezheto miikO-
deéstikkel Jjelentosen visszavetik az adomadnyozo kedvet.”
(http://www.weborvos.hu/lapszemle/az_adomanyhienak_ellen/209682/).

Az egykori egészsegugyi allamtitkar a sorozatos alapitvanyok koruli botranyok
miatt (Gyermekrdk Alapitvany, a Daganatos.hu és a Gyermekmentd Tamogatd Ala-
pitvany) tartotta sziikségesnek ezt a lépést. Az azonban kérdéseket vet fel, hogy a
NAV-vizsgalatok eredményét miért nem hoztak a kbézvélemény tudomasara.

A mélyinterjuk soran mindegyik betegszervezet megemlitette tobbek kozt az
anyagi problémaékat, a palyazatok komplikalt voltat, illetve a magyarorszagi adoma-
nyozasi kultdra hianyat. A betegszervezetek 1%-0 adomanyokert folytatott harca egy-
re nehezebb: az ismertebb szervezetek remélhetik, hogy a reklamra koltott 6sszeg két-
szeresét meg tudjak kapni az 1%-0s tamogatasokbol, de a kisebb szervezetek arra pa-
naszkodnak, hogy veszteséggel végzddtek az utdobbi években az 1%-ért folytatott rek-
lamkampéanyaik.
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17. NEMZETKOZI KAPCSOLATOK

A négy betegszervezet mindegyike fontosnak tartja a nemzetk6zi kapcsolatok kialaki-

tasat. A hatékony érdekvédelmi munkat elvben nagymeértékben segithetik a nemzet-

kozi kapcsolatok, az esetek donté tobbségében azonban érdemi k6zos munkarol, két-

oldald kommunikaciorol, tapasztalatcserérél nem beszélhetiink.

A Magyar Rakellenes Liga tagja az AECL-nek (Association of European Cancer
Leagues) és a UICC-nek (Union for International Cancer Control), illetve az
ECL-en beliil miikodé Patient Support Working Groupnak. Legfébb elonydk a
szélesebb kor tajékozodasi lehetdség, bekapcsolddas a nemzetkdzi programok-
ba, és a koz0s célok, torekvések eljuttatasa az Eurdpai Parlament képvisel6ihez.
A Gyogyulj Veliink Egyesiilet tagja a EuropaColon nevii civil szervezetnek, és
mar jelezte csatlakozasi szandékat az Ujonnan alakulé vilagszervezethez, a Global
Colon Cancer Association-hoz.

A MOHA tagja a Myeloma Patients Europe (MPE) szervezetnek (mielomaval €16
betegek érdekében tevékenykedd szervezeteket egybefogd eurdpai ernydszerve-
zet). Masik f6 kapcsolatuk az IMF, az International Myeloma Foundation,
amelynek van egy Global Myeloma Alliance kezdeményezése. A tagsag elénye a
részvételi lehet6ség az Eurdpai Hematologusok Szovetségének (EHA) éves talal-
kozbjan. Kapcsolatfelvetel folyamatban van a Lymphoma Coalitionnel és az
MDS Foundationnel.

A Malyvavirdg Alapitvany rovid tavu céljai kdzott szerepel a nemzetkdzi kapcso-

latfelvétel.
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18. ABETEGSZERVEZETEK TALALKOZOJA

,Minden orszag, minden rendszer, minden betegség és minden betegszervezet
kilonbozik. De tébb dolog két minket 6ssze, mint amennyi elvalaszt. A tapasztalatok

’

megosztdsa felbecsiilhetetlen jelentéségii.” — ezzel a mondattal nyitotta meg Mary
Baker az IEEPO (International Experience Exchange for Patient Organisations) 7.
nemzetkdzi talalkozéjat Minchenben, melyet 2015. mércius 2-tdl 4-ig tartottak. A hé-
romnapos rendezvény célja az volt, hogy a 41 orszagbol érkez6 189 meghivott beteg-
szervezet tanuljon egymastal, és az ott hallott jo Gtleteket hazajukban megvalositsak.
Az IEEPO-n a betegszervezetek tapasztalatokat osztanak meg egymassal, és egyutt
gondolkodnak.

A talalkozo rangjét jelzi, hogy a moderatori feladatokat Mary Baker, a The Eu-
ropean Brain Council (EBC) elndke vallalta. Az EBC jo kapcsolati haldval rendelke-
zik mind a betegek, mind az orvosok és a tuddsok tekintetében, és szoros munkakap-
csolatban &ll az Eurdpai Parlamenttel és a Bizottsaggal.

A nemzetkdzi talalkozé gyakorlati célja a szervezetfejlesztési, kapacitasndvelési
tréningek szervezése, el6adoi ismeretek fejlesztése és a jo gyakorlat megosztasa egy-
massal.

Ezeket a célokat egy hazai betegszervezeti talalkozo is a zaszlajara tiizhetné.
Tovabbi elénye az is lenne, hogy megteremtené a lehetéségét az dsszefogasnak, mely
a dontéshozok befolyasolasanak fontos eszkdze. A betegszervezetek megismerhetik
egymast, hogy megteremtsék a kdzos célokért vald egyiittes fellépés lehetségét. A

tovabbiakban egy ilyen talalkozé megbeszélend6 témait veszem sorra.

18.1. A MODERN DIAGNOSZTIKAI ELJARASOKHOZ VALO HOZZAFERESSEL KAPCSO-
LATOS KERDESEK NEMZETKOZI SZINTEN — EGESZSEG-GAZDASAGTANI ERVE-
LES
A nemzetkozi peldak bemutatasa hasznos tdmpontokat adhat a hazai szervezetek
munkaiban. A FEMAMA, a braziliai eml6rakos betegszervezet elndke, Maira Celeffi
bemutatta, hogy milyen eszkdzokkel sikerilt elérniiik, hogy 40 éves kort6l finanszi-
rozza a kormany a n6k mammografias sziirGvizsgalatat. A kampany a nemzetkozi ta-
pasztalatbol és adatokbol indult ki. Gazdasagtani 6sszehasonlitd elemzésekkel mutat-
tak ki, hogy az eddigi gyakorlathoz képest (50 év feletti tamogatott szlirGvizsgalatok)

milyen elénydkkel jar az idoben kisziirt betegeken elért kdltségmegtakaritas a felesle-
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ges sziirésekbe fektetett 6sszegekhez képest. Az adatokat a hatdsdgokhoz irt levelek,
illetve telekommunikacios eszkdzok révén tovabbitott emocionalis toltetli informaci-
Ok és sztarok bevonasa erfsitette.

A kampany elinditasahoz az kellett, hogy a brazil betegszervezet ismerje az em-
16rakos halalozasban kevésbé érintett orszagok sziirési protokolljat, a sikeréhez hozza-
jarultak a nemzetkozi emldrakos betegszervezetek adatokkal és szakmai anyagokkal.

A vastagbélrakos betegeket képviselé Gyogyulj Veliink Egyesiilet Magyaror-
szagon azért kiizd, hogy a sikeres mutéthez sziikséges, a daganatok pontos helyét
meghatarozd PET CT el6jegyzési idejét leroviditse (a PET CT készlilék nagyon dré-
ga,ezért az egész orszagban csak néhany van). Jelenleg az el6jegyzési id6 gyakran el-
éri a 9 hénapot. A rak elleni kiizdelemben ilyen hossz( varakozasnak végzetes kdvet-
kezményei lehetnek. Az alapitvanyok egészség-gazdasagtani tanulmanyokat készit-
tetve, és azokat jol felhasznalva sikeresebben tudnanak érvelni a dontéshozdkkal cél-
jaik elérésében. Ennek elkészitésében és prezentaldsaban egy Betegszervezeti talalko-

20 és tréning segitség lenne.

18.2. A MODERN TERAPIAK BEFOGADASAVAL KAPCSOLATOS BETEGSZERVEZETI

TOREKVESEK
Az Eurdpai Betegférum (European Patients Forum) célja a betegszervezetek aktivita-
sanak, illetve a betegek tudatossaganak novelése és aktiv részveételiik batoritasa. ,, Az
EAPM (European Alliance for Personalized Medicine) {6 kiildetése, hogy pdrbeszédet
hozzon létre az orvosszakma képviseldi és a betegek érdek- és jogvédelmi szervezetei
kozott. A jelenleg futo STEPs (Specialised Treatment for Europe’s Patients) kampdny
a dontéshozdkat célozza. Kiall amellett, hogy korai hozzaférést kell biztositani az 0j és
hatékony személyre szabott egészségugyi ellatashoz, ahol a beteget partnernek tekin-
tik.” (Bence R. 2014.)

Magyarorszagon az elmalt évtizedben tébb izben emelték fel a hangjukat a be-
tegszervezetek azért, hogy hazankban is hozzajuthassanak a betegek az Eurdpa-szerte
alkalmazott modern terapias lehet6ségekhez. Részben a tomegkommunikacion ke-
resztll, részben a dontéshozoknak irt levelekkel harcolnak a gyogyszerek eléréséért,
azaz az egyenl6 esélyek kivivasaért. Siker 6vezte a Gyogyulj Veliink Egyestilet torek-
véseit, melyekkel lerviditették a gyogyszerhez jutasi idét. Az attétes vastagbélrako-
sok szamara Eurdpaban, igy Magyarorszagon is torzskonyvezett készitményhez itthon

nagyon hosszadalmas eljaras soran lehetett TB tdmogatassal hozzajutni. A Gyogyulj
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Velunk Egyesulet figyelemfelhivé akcidt inditott, a szakorvosok, az egészségbiztositd
és a gyarto kozott pedig targyalasok kezdédtek, amelyek eredményeként felallt egy el-
ismert onkoldgusokbol allé szakmai bizottsag. A bizottsag gyorsitott eljarasban tesz
javaslatot a terapiara — olyan betegek esetében, akik szamara a kezelést6l elony varha-
t6. Igy az egyedi méltanyossagi igényeket elbirald eljarast tudtak lerovidittetni, ami-
nek révén a betegek idében hozza tudnak jutni tdmogatott formaban a gydgyszerek-
hez. Példajuk kommunikacios sikertérténet, melyet a tobbi betegszervezettel fontos

lenne megosztani.

18.3. ABETEGSZERVEZETEK RESZVETELE KLINIKAI VIZSGALATOKBAN
Az IEEPO-n részt vett, a vilag minden tajarol érkez6 41 orszag betegszervezete a kli-
nikai vizsgalatokban valo részvételr6l Gigy nyilatkozott, hogy 81%-uk szeretne na-
gyobb szerepet vallalni a klinikai vizsgalatok megtervezésében, és csak 16%-uk alli-
totta azt, hogy jelenleg is részt vesz ilyen jellegii tevékenységben. A vizsgalatokba va-
16 betegtoborzéasban a 200 betegszervezet altal adott valaszok alapjan 37%-os a resz-
vételi arany.
Magyarorszagra nem jellemz6, hogy bevonnak a betegszervezeteket klinikai vizsgala-
tok tervezesébe, ami pedig a betegtoborzast illeti, ezen a téren is rosszabb a helyzet,
messze elmarad a fenti vilagszintli aranytol. A megkerdezett betegszervezetek kozil
csak a Magyar Rékellenes Liganak vannak ilyen aktivitasai, de Oket is csak elvétve
kérik fel az efajta egylttmiikodésre a gydgyszervéllalatok vagy a szakorvosok.

Franciaorszagban a betegszervezetek révén a betegek klinikai vizsgalati részvé-
teli hajlandosédga magas. Itt a betegszervezetek feladata, hogy hangsulyozzék a klini-
kai vizsgalatok szerepét nemcsak a betegek, hanem a déntéshozdk és az egész tarsa-
dalom el6tt. Hiszen a 11- vizsgalatok réven a betegek ugy jutnak a legmodernebb tera-
pias lehet6ségekhez, hogy azt a gyogyszervallalatok finanszirozzak, tehat az allamnak
nem keriil pénzébe kezelésiik. A vizsgalatban részt vevo centrumok, orvosok és egés-
zségugyi szemelyzet is dijazasban reszesiil, tehat személyes érdekiik is a vizsgélatok
tdmogatasa. A betegek hangja egyre t6bbet nyom a latba, és egyre erételjesebben fe-
jezi ki azt az igényt, hogy részt vehessenek Klinikai vizsgalatokban, de ennél tobbre
van szikseg. Lényeges lenne kiemelni a Klinikai vizsgalatok hozzaadott értékét
MINDEN stakeholder szamara.

A Kklinikai vizsgalatokkal kapcsolatos tajékoztatast helyezi a kdzéppontba az

EUPATI (http://www.patientsacademy.eu/index.php/hu/edu) European Patients’
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Academy on Therapeutic Innovation (magyarul Terapias Innovaciés Eurdpai Beteg-
akadémia). A konzorcium célja, hogy tudomanyosan aladtdmasztott, targyilagos és at-
fogd informécidkat nydjtson a betegek szamara az innovativ gydgyszerekkel kapcso-
latosan, illetve a gyogyszerkutatas és -fejlesztés teruletén. Huszonkilenc szervezet al-
kotja: péneurdpai betegszervezetek és az Eurdpai Gyogyszergyartok Szovetsége
(EFPIA) tagszervezetei. Az EUPATI a betegek klinikai vizsgalatba valé bevonasat, az
ezzel kapcsolatos oktatast is a zaszlajara tiizi, illetve felhivja a nyilvanossag figyelmet
az 1j terapias lehet6ségek megjelenésére. 14 hdnapos e-learning és face-to-face kur-
zusokat tart betegszervezeti képvisel6k szamara gyogyszerkutatas és -fejlesztés tema-
koreben. A kurzusok a klinikai vizsgalatokban valo részvételhez is szolgéalnak fontos
hattér-informaciokkal. A MOHA idén kildte el jelentkezését a tanfolyamokra, melyet
julius vegeig biralnak el. Az EUPATI szervezetér6l, kiildetésérdl a tobbi megkérde-
zett betegszervezet semmilyen informacidval nem rendelkezik. Az ilyen jellegii hasz-

nos tudnivalok megosztéasara is szolgéalna a betegszervezeti talalkozo.

18.4. A SZUKSEGES FORRASOK ELOTEREMTESE
A betegszervezetek szerepe egyre nagyobb. Ahogy az élettartamunk névekszik, ugy
n6 annak az esélye is, hogy szaporodnak a hosszu lefolyasi kronikus betegségeink is.
A péarhuzamosan fennallo tobb kronikus betegség parhuzamos gydgyszerezést igeé-
nyel. Mindez igazi kihivast jelent az egészségugy fenntarthatosagara nézve. Tobbek
kozott a betegtajékoztatas, a rehabilitacio és a beteggondozas terén is komoly teher-
mentesitést jelentenek a betegszervezetek az egeszségligy szdméra. Ehhez azonban
pénz kell. A bonyolult palyazati feltételeknek valé megfelelés, a palyazatok dsszealli-
tasa is témaja lehetne egy hazai betegszervezeti talalkozonak. A betegszervezeteknek
nemcsak szakmai szempontbdl kell folyamatosan képezni magukat, de pénzugyi és
targyalastechnikai tréningekre is sziikségiik van, hiszen ez a készség elengedhetetlen
ahhoz, hogy hatékonyabban teremtsék el6 a sziikséges forrasokat, gy6zzék meg a ta-
mogatokat, kepviseljék a betegek erdekeit.
Fontos szamukra, hogy a laikusok, a szakorvosok és a dontéshozok altal beszélt nyel-
ven is ki tudjak fejezni magukat, hogy képesek legyenek tomdoren és egyszeriien fo-
galmazni, strukturéltan gondolkozni. Ismerniiik kell a kiilonb6z6 stakeholderek igé-
nyeit is, hogy ne csak problémaékat vessenek fel, de megoldasokat is tudjanak kinalni.
A pélyazatiras, a gazdasagi ismeretek, a prezentacio, a kommunikacié olyan te-

riletek, amelyeken mind a négy megkérdezett betegszervezet szeretne fejlédni.
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18.5. A KOZOSSEGI MEDIA SZEREPE A BETEGSZERVEZETI MUNKABAN
A koltséges nyomtatott szérélapok, informécids flizetek helyett az informéacid egyre
inkabb elektronikus uton jut el a betegekhez.

A koz0osségi média ujfajta €s nagyon hatékony eszkdz a betegszervezetek kezé-
ben Uzeneteik eljuttatdsdhoz. Nem jut el azonban mindenkihez, és soha nem tudja fel-
valtani a személyes talalkozédsokat és a beszélgetéseket. A személyes kapcsolatok all-
tak és allnak a betegszervezetek tevékenysegének fokuszaban, melyeknek csak kiegé-
szit6 eszkoze a jol hasznalt kozosségi média. A hasznalatuk nemcsak informatikai jar-
tassagot igényel a szerkeszték részérdl, de az is 1ényeges, hogy meg tudja tervezni az
Uzenetek kozvetitését. A sok érdekes és szép kép és informéacié hulldméaban a kdzos-
ségi oldalak szerkeszt6i hajlamosak megfeledkezni arrdl, hogy nem az oldal dnceélu
dekoralasa a cél, hanem igazi emberekkel val6 kapcsolattartas, informalas, kommuni-
kacio. A hogyan és a mit kérdés nem valaszolhaté meg anélkil, hogy ne legyen meg-

hatarozva a miért és kinek.
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19. JAVASLATOK A MALYVAVIRAG ALAPITVANY IMAZSEPITESERE
ES HATASNOVELESERE

Az eddigiekben bemutatott feladatok ellatasdhoz, azaz a miikodésiik szabalyozasahoz
a betegszervezetek stratégiai, pénziigyi, miikodési tervet készitenek roévid- vagy ko-
zéptavra. A megkerdezett betegszervezetek mindegyike készit valamilyen tervet. A
vizsgélt betegszervezetek mindegyike rendelkezik miikodési tervvel. A MOHA, a
Gyogyulj Velunk Egyesulet és a Magyar Rakellenes Liga egy évre dolgozzak ki el-
képzeléseiket. Ezek a megalapozottabb hatterii szervezetek évek 6ta kialakult stratégi-
akkal dolgoznak.

A Malyvavirdg Alapitvany ezzel szemben start-up szervezetnek szamit, vezetdsége
nagyon kreativ, nyitott. Ambiciozusan keresi a lehetéségeket, hosszabb tava stratégiai
célokat is megfogalmaz, harom évre elére konkrét akciokat tervez. Viszont céljai
megvalositasahoz at kellene 1épnie az ismertseég €s elismertség azon kiiszobét, mely
szakmai és pénzugyi tdmogatést is jelent, tehat feltétele a hatékony miikodésnek. Eb-
ben a fejezetben kozelebbrdl ezért csak a Malyvavirdg Alapitvanyt vizsgalom, hogy
az elemzés réven javaslatokat tudjak tenni az imazsépités és a hatasndvelés lehetséges

Utjaira vonatkozoan.

19.1. AMALYVAVIRAG ALAPITVANY 3 EVES TERVE

2015:

- 2015 elejere sajat iroda és tornaterem

- kisérleti rehabilitacio 2. tteme

- 2015 masodik felév: rehabilitacios kdzpont Iétrenozésa, munkahelyteremtés mi-
nimum 3 munkahely (palyazatok felkutatasara, programok szervezésére, marke-
tingfeladatok elvégzésére)

- Malyvavirag Prevencids és Rehabilitaciés Kdzpont (MPRK)

- a Malyvavirag Rehabilitacios Program (MRP) akkreditalasa, szakemberek specia-
lizalasa, képzési tematika kidolgozasa — Kiemelt Europai Projekt

2016:

- rehabilitacios kozpont bdvitése ndi onkoldgiai rehabilitacios kozpontta (Kisme-
dencei rehabilitacio)

- tovabbi 2 munkahely teremtése

- orszagosan tobb kisebb méhnyakrak rehabilitacios kozpont kialakitasa

o1



- dallamilag, szakmailag elismert Malyvavirag Prevencios és Rehabilitacidés Koz-
pont (MPRK)

- orszagosan az Onkologiai Kozpontokkal vald szoros egyiittmiikodés

- Dil (tagito szett) gyogyaszati segédeszkdzzEé mindsitése

2017:

- allami tdmogatés: a mindenkori korményzat stratégiai partnerként tekint az Ala-
pitvanyra az egészségugyi celjainak elérése érdekében

- bentlakasos rehabilitacios kdzpont Budapesten

- aMalyvavirag szervezet, jelkép és kdzpont nemzetkozileg elismertetése

Az ambiciozus haroméves terv végrehajtasahoz rendkivili tudatossag szikse-
ges. Erdemes a stakeholderek igényeit feltérképezni, és ennek tikrében kidolgozni

egy hatasnovelé programot.

19.2. Az ,,IMAZSEPITES ES HATASNOVELES” PROGRAM CELJA
A program eredményeinek fliggvényében az alapitvany miikodési iranyainak kijelolé-
se a kdvetkez6 harom évre.

A programot az alabbi lépések alapjan terveztem meg.

19.2.1. Lépések:
stakeholderek meghatarozasa
a stakeholder-csoportok priorizasasa a vizio elérésének szempontjabol

5 konkurens betegszervezet kivalasztasa

1
2
3
4
S. az attribtumok eldontése: milyen jellemzdket kell megvizsgalni
6 alapitvany énképének felmérése (a tagok megkérdezése kérdoivvel)

7 a stakeholderek altal adott valaszok dsszevetése az idealizalt énképpel
8 a hianyossagok, kiilonbségek, azaz a ,,gap”-ek meghatarozasa

9 a gapek priorizélasa

10. akcioterv keszitese a gapek kikuszobolesére

11. a felel6sok meghatarozésa

12. a feladatok sulyozésa és 3 éves intervallumra beosztasa, litemezése

19.2.2. Modszer:
40 f6s kvantitativ kérdbives kutatast terveztem négy stakeholder csoportban anélkl,
hogy a megkeérdezettek tudnék, hogy a Malyvavirag Alapitvany van a kutatas gorcso-

vében. A kérdéivben megfogalmazott feladat az volt, hogy a megkérdezettek allitsak
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sorba kiilonboz6 attribltumokhoz a hat betegszervezetet. 0: legrosszabb, 5: legjobb.
(5. melléklet)

Stakeholder csoportonként és 6sszegezve is megallapithatd, hogy egyes attribd-
tumok esetében melyik betegszervezet hol all a masik 6thoz képest. A Malyvavirag
Alapitvany idealizalt 6nképe és a stakeholderek roluk alkotott képe Osszevethetd: az
onkep és a stakholderek képe kozotti kiilonbség a gap.

A Kutatas fentebb ismertetett tervét menet kozben meg kellett valtozatnom. Ki-
derilt ugyanis, hogy a megkérdezettek nagy része a kérddivet kell6 ismeret hianyaban
nem tudja kitolteni. Igy a tervezett 40 f&s 1étszamot 8-ra kellett csokkentenem, és a
stakeholder csoportok altal adott 0sszeredményeket atlagoltam, mert ilyen kis sza-
moknal (2-2 f6 csoportonként) nincs értelme a kilon kategorizalasnak, és torz ered-
mények, torz kdvetkeztetések jottek volna ki. Az a tény, hogy a megkérdezettek kis
szdmban ismerik csak a betegszervezeteket (sokan csak a Magyar Rékellenes Liga és
a Hospice Alapitvany nevét ismerték, de még ezek miikodésiikrél sem voltak infor-
maéciodik), fontos Uzenetet hordoz. A betegszervezetek alacsony ismertsége altalanos
jelenség, melyen mindegyikiknek érdeke lenne valtoztatni, hogy az eddig mar tobb-

sz0r emlegetett magyarorszagi adomanyozasi kedv megndvekedjen.

19.3. AMALYVAVIRAG ALAPITVANY ViZIOJA
Az alapitvany a 2017-re elérend6 céljat, azaz a vizidjat igy fogalmazta meg:
A mindenkori kormanyzat stratégiai partnerként tekintsen az Alapitvanyra az egés-

zséglgyi céljainak elérése érdekében, és allami tamogatésban részesitse.

19.4. STAKEHOLDEREK MEGHATAROZASA
A stakeholderek valamilyen kapcsolatban allnak az alapitvannyal:
» dontéshozok,
* egészseguigyi Ujsagirok,
* betegek és csaladtagjaik,
* kezelGorvosok, a terapiaban részt vevo, a gyogyulast segitd szakemberek,
* gyogyszervallalatok,
« lakossag (a médian keresztil, az oktatasi rendszeren keresztil),

* a tobbi betegszervezet

53



19.5. APROGRAMBAN RESZT VEVO CSOPORTOK KIVALASZTASA
A stakeholdereket négy f6 csoportban hataroztam meg, figyelembe véve a Malyvavi-
rag Alapitvany célkitiizéseinek elérésében jatszott szerepliket.

— dontéshozok és egészségugyi szakujsagirok

— gyogyszervallalatok

— orvosok, novérek

— érintett és nem érintett lakossag

Mivel csoportonként 2-2 fore kellett lesziikitettem az interjualanyok szamat, a

kutatast at kellett terveznem, csak sszeredményeket vizsgaltam.

19.6. AZERTEKELESHEZ AZ 5 KONKURENS BETEGSZERVEZET KIVALASZTASA
A Malyvavirdg Alapitvany viziojanak elérése szempontjabol a 2015 februarjaban
megalakult Magyar Réakellenes Charta 5 tagja szolgalhat 6sszehasonlitasi alapul, mi-
vel ez az 6t legjelentésebb, daganatos betegeket képviseld betegszervezet. A Méalyva-
virdg Alapitvany jelezte a Magyar Rékellenes Chartahoz valé csatlakozési szandékat,
de a tagok elutasitottak arra hivatkozva, hogy tul fiatal a betegszervezet.
A Malyvavirdg Alapitvdnyom kiviil az alabbi 6t értékelendd betegszervezet szerepelt
a kérdoivben:

—Térsadalmi Alapitvany

—Magyar Rakellenes Liga

—Rékbetegek Orszagos Szovetsége

—Egészség Hidja Osszefogas Egyesiilet

—Magyar Hospice Alapitvany

19.7. AZ ATTRIBUTUMOK KIVALASZTASA

Az attributumok pillérei piramis formaban abrazolhatok. A ,,miikodés” a legsze-
lesebb teriilet, négy alapvetd elembdl all (képviseldi kapcsolat, szolgaltatas, kommu-
nikacid/informacid, edukacid), erre épiil az ,,innovacid” harom ecleme (tapasztalat,
partnerség, lefedettség), majd egyre elvontabb jelleg, a , kornyezet” két eleme (racio-
nalizacid, elkotelezettség) és a legfontosabb elem, a ,,bizalom” alkotja a piramis csU-

csat.
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Bizalom

Miikodés:

1. képviseldi kapcsolat
2. szolgaltatas

3. kommunikéacid/informéacid
4. edukécid

Innovécid

5. tapasztalat

6. partnerség

7. lefedettség
Kdrnyezet

8. racionalizacio

9. elkotelezettség
Bizalom

10. Bizalom
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19.8. A MALYVAVIRAG ALAPITVANY ONKEPE
A Malyvavirdg Alapitvany vezetésége az értékelésben a mitkodés (4,46 a maximalis

5-bdl) és a bizalom (4,6) kategoéridban elsé helyre sorolta magat, mig a kornyezet

(3,6) és az innovacio (2,3) tertiletén szamos kérdésben utolsonak jel6lték sajat szerve-

legrosszabb - lcgjobb.

zetlket.

Bizalom

Kérnyezet

Innovacid

Mikodés

it
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19.9. A STAKEHOLDEREK ERTEKELESE

Mivel jelen dolgozatnak nem célja a méasik 6t betegszervezet dsszehasonlitasa, az
eredményeket csak a Malyvavirag Alapitvanyra nézve abrazoltam. A kutatas Iényege
a roluk alkotott kiilsd megitélés és a belsd kép kozotti kiillonbség bemutatdsa, €s a

meghatarozando célok voltak.

lebrosszabb - legjobb

Bizalom

Kdmyezet

Innovacio

ii

Mikades

Az abra mutatja, hogy a kategoriak egymas kozti viszonya egy eltérést mutat
csak. Mind a kiilsd, mind a belsd értékelésben a bizalom kapta a legmagasabb pont-
szamot, ezt kovette a miikodés. A kiils6 értékeldk szerint a ,.kornyezet” attriblituma-
ban a leggyengébbek, mig az alapitvany énmagéat az innovécid kategdridban sorolta a
legrosszabbra. Az énkép joval pozitivabb minden kategoridban a miikddés attributu-
méaban (4,46 vs. 3,1), a bizalom és a kdrnyezet esetén is tobb mint egy értéknyi k-
16nbséget mutat a belsd és a kiils6 értékelés (4,6 vs. 3.2 és 3.6 vs. 2.2), az innovacio
kozel azonos (2,3, 2,5).
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19.10. AZ ATTRIBUTUMOK FONTOSSAGA AZ ALAPITVANY ES A STAKEHOLDEREK
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A hat betegszervezet sorrendje egymashoz képest azt mutatja, hogy a hosszu évek 6ta
miik6d6 patinas versenytarsakhoz képest egy ,,start-up” szervezetet a megkérdezettek
hatrabb soroljak, mivel nem rendelkeznek elég informacioval a valos tevékenységek-
rél. Igy sokan a nevek ismertsége alapjan allitjak fel a sorrendjiiket. A Malyvavirag
Alapitvany 6nmagéardl nagyon jol tudja, milyen magas szinvonalon teljesitett az egyes
teruleteken, igy az 6nképiik ennek megfeleléen sokkal pozitivabb, mint a roluk alko-
tott kiils6 benyomas. Az elkotelezettség megitélése mutatja a legnagyobb eltérést (2
jegynyi). Ez az attributum az egészséges életmaodra felhivo akcidkat takarta, a valasz-
adok mindegyike a Magyar Rakellenes Ligat sorolta elsé helyre. A Liga neve val6-
saggal Osszendtt az iskolai egészségre neveld és felvilagositd orakkal. Az edukacio te-
rén ugyancsak nagy a kilénbség az énkép és a kiils6 megitélés kozott: 1,5 pont. En-
nek az oka is az ismertségben (illetve annak hidnyaban) keresendé. A Malyvavirag
Alapitvany hidba végzi kreativan és nagy lelkesedéssel ilyen irdnyu tevékenységét,
jéval kevésbé ismertek edukéacids aktivitasaik, mint a tobbi nagy orszagos szervezeté.
A Liga huszonét évvel ezel6tt alakult meg, egy kezd6 szervezetnek nagyon nehéz fel-
vennie a versenyt vele, amennyiben az adézokat kell meggy6zni a tamogatasukrol

(Magyarorszagon csak egy szervezetet jelélhetnek meg a timogatok).
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19.11. A MALYVAVIRAG ONKEPE A STAKEHOLDEREK VELEMENYEVEL OSSZEVETVE
A radarabra hasonlo rajzolati a kiils6 és a bels6 kép tekintetében, minden esetben na-
gyobb oOnértékelést mutat a kiilsé véleményekhez képest. Hogy szemléletes legyen a
kép, a 10 attribGtum helyett hattal dolgoztam, négy helyen 6sszevontam 2-2 logikailag
osszekapcsolhaté elemet, és atlagoltam &ket. gy a képviseléi kapcsolattartast és a
szolgaltatast dsszekapcsoltam, akarcsak a tapasztalatot a partnerséggel, az edukéciét
az elkotelezettseggel, valamint a lefedettséget a racionalizacidval. Az abra mutatja,
hogy a tapasztalat és partnerség, illetve a lefedettség €s a racionalizacio kiilso és belsd
megitélése egyarant gyenge. Az edukécid és elkotelezettség esetében pedig az latszik
tisztan, hogy itt van a legnagyobb eltérés az énkép és a stakeholderek altal alkotott
kép kozott.

bizalom
5
4 kr - |n.
épviseldi
lefedettség és P .
- by kapcsolat és
racionalizacio 5

szolgaltatads

‘ = Malyvavirag

O e

= Stakeholderek

tapasztalat és kommunikacio
partnerség Jinformdcio

edukdcio és
elkotelezettség

19.12. A HIANYOSSAGOK, ,,GAP”-EK MEGHATAROZASA
Az elemzésbol latszik, hogy minden tertileten vannak gapek, hianyossagok, ami abbdl
adddik, hogy fiatal szervezetr6l van szo. Az énkepuk szerint a Malyvavirag Alapit-
vany élen jar az egeszséges életmddra felhivo akcidival, a hosszu tavu partneri vi-
szony kialakitasaval, a szines és betegcentrikus szolgaltatasaival, hitelességével és
etikus magatartasaval.

Ahhoz, hogy a kornyezet is ezt a képet alkossa meg az alapitvanyrol, folytatni
kell a figyelemfelhivd akcioikat, melyek segitségével at lehet torni az ismertségi ki-
szObot.
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19.13. AZ ISMERTSEG NOVELESE

Az alig két éve alakult szervezet Otletes, esztétikus és néies kampanyainak koszonhe-

ti, hogy a megvizsgalt alapitvanyok kozul nekik van a legnépesebb facebookos tabo-

ruk, es egyre tobbszor szerepelnek a médiumokban.

- ,,A nék egészségségének védelméért” témaban raklapfesté palyazatot hirdettek. A
nyertes festményeket a prevencios héten hat bevasarlokdzpontban helyezték el, ahol
azokat alairasukkal lattak el azok a nok, akik jartak szlirGvizsgalaton az elmult év-
ben.

- Most épp a ,,Kend a razst!” kampanyuk zajlik. Elkent rizsos szaja fényképekkel ké-
szilt selfie-ket toltenek fel az oldalra olyan ndk, akik ezzel {izenik a tObbieknek,
hogy el kell jarni sziirésre.

- A ,Merj kenni, merj tenni!” kampany célja, hogy egy forgalmas kozterlletre egy
orias ruzst helyezzenek ki magyar és angol nyelvii informaciokkal a szlirésekrol.

- Aprilis-méajusban a ,,Tedd a kirakatba!” kampanyuk fut — testfesté miivész a miitéti
heget is motivumként hasznalva az anatomiai abrak felfestésétol eljut a viragba bori-
tott hashoz — a minta a divattervezéket megichletve polokon is megjelenik. Ezt fel-
véve, kozéleti szereplokon kirakatba kertiil a polo, illetve maga a betegség, a sziirés
és a terapia kérdéskore.

- Az év tovabbi részében indul majd a Dove kampany: ,,Mert igy is né vagyok”.

- A,,Légy merész — lasd a vilagot!” kampany keretében rézsaszin biciklis felvonulast
szerveznek a belvarosban.

- Anyak Napja kornyékén ,,Ultessiink egyiitt Malyvaviragot! > akciot terveznek.

A programok mindegyike kreativ, izléses, figyelemfelkelt6. A Facebook-
aktivitasokkal szemben a varosba, tévébe ,kivitt” programokkal szélesebb korhoz el-
juttatja az informaciot. Ezt a sort folytatva varhato, hogy mire jogilag elérhetd lesz az

1%-0s kampanyért valo palyazat (2016-ban), elég széles kdrben lesznek ismertek.
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20. STRATEGIA KIDOLGOZASA

A Malyvavirag Alapitvany stakeholdereinek réluk alkotott képét és az alapitvany ve-
zetésegenek énképét Osszevetve érdemes a stratégiai tervet atgondolni. Az ennek
alapjan elkészitett vilagos, értheté miikodési és stratégiai terv inspiral, batorit, elkote-
lez és segit a kitlizott célokra Gsszpontositani.

Magyarorszagon szamos betegszervezet nehézségekkel kiizd az érdekképviselet
terén. Az alulfinanszirozott egészségugyi kérnyezetben nagy kihivast jelent kiharcolni
a modern terapidkhoz és diagnosztikai eljarasokhoz val6é hozzaférést. Egy betegszer-
vezet stratégiai tervének kidolgozasahoz érdemes elkésziteni az er6sségeket, gyenge-
ségeket, lehet6ségeket és veszélyeztetettségeket elemz6 SWOT-analizist, ahogy azt a
gazdasagi célu vallalatok teszik. (A SWOT mozaikszot a négy elemzendo teriilet elsé
bettii adjak ki: Strengths=erdsségek, Weaknesses=gyengeségek.
Opportunities=lehetéségek, Threats=Fenyegetések.

A Méalyvavirag Alapitvany tanulméanyozéasa alapjan az alabbi SWOT-elemzeést

készitettem:

20.1. EROSSEGEK

. Biztosithatja a betegek érdekképviseletét az egeszségugyi ellatdé szemlélet egy-
oldalisaganak megsziintetésével.

. A problémak gyakorlati ismeretével rendelkezik a betegek ellatasaval és a min-
dennapi életiik soran felmeriilé nehézségekkel kapcsolatosan. JO a szakmai hat-
tere, a vezetdség lelkes, az érintettség rendkivdili elkotelezettséggel parosul.

. Kreativ, fiatal és lendiletes csapatban dolgoznak, érintettek és egészségesek ve-
gyesen.

. Kiterjedt és potens ismeretségi korrel rendelkezik.

. Tobbéves mitkddési terve van.

. Onkéntes szakemberek tdmogatasaval képes magas szinten, kiilonbozd fontos
szakteriileteken az érdekkepviseletre, a betegek helyzetét segito tevékenységek
biztositasara.

o A betegszervezetek mitkodéséhez sziikséges forrasok megteremtéséhez mindig

is palyazati tapasztalatok voltak szlikségesek. Nyelvismerettel, jogaszi, kdzgaz-
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dasagi ismerettel rendelkezé vezet6sége révén az alapitvany sikeres lehet EU-s
forrdsok megszerzésében és hasznositasaban.

Biztositani tudja a hitelességet a széleskori kommunikacidban.

Rendelkezik olyan kommunikacios infrastruktaraval, mely lehet6vé teszi a be-

tegek kdzvetlen elérését.

20.2. GYENGESEGEK
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Professzionalis koordinacio hianya az egészségpolitikai dontéshozokkal.
Képviseleti lehetdség hidnya a szakértdi bizottsdgokban, a dontéshozokkal nin-
csenek egylittmiikddési tapasztalatok.

Korlatozott az eurdpai projektekben vald részvétel. A nemzetkdzi kapcsolatok
korlatozottan segitik a nemzetkozi lehetdségek kihasznalasat.

A jogi és gazdasagi kornyezet nem biztositja a meglévd betegszervezetek fenn-
tarthatd miikodését, ezért meg kell teremteni a hosszu tavia dontéshozatali
egylttmiikodés jogi, illetve gazdasagi feltételeit.

Gazdasagi okokbol nem rendelkezik fizetett, allando6 alkalmazottakkal. Az énkén-
tes szakemberek id6hiannyal, talzott leterheltséggel kiizdenek.

Nem tagjai dontéshozoi forumoknak, pl. Egészségiigyi Technoldgiai Ertékeld Bi-
zottsagnak (TEB), igy nem rendelkezik fontos informaciokkal, illetve csak késve
jut szamara fontos informéaciékhoz.

Nincs forrasa projektek megvaldsitasahoz.

Tul sok helyrdl jon kevés pénz, ami nagyon magas munkaraforditassal (bonyolult
palyazatok irasaval, széles korti adomanygytijtéssel) jar, Oriasi burokratikus terhet
jelent.

Magyarorszagon az adomanyozas, a jotékonysag kulturaja nagyon alacsony szin-
ten van, 6sszehasonlitva az eurdpai atlaggal. fgy a mikodési koltségek egyéb for-
rasbol valo el6teremtése nehézséget jelent.

Infrastrukturdja fejlesztésre szorul, amire a szervezetnek nincs forrasa.

A betegszervezetek kapcsolata egymassal nem kielégitd: nem ismerik egymaés
miikddését, céljait, igy nem tudnak dsszefogva cselekedni.

Az egészséguigyi Ujsagirok nagyon kevéssé ismerik a betegszervezet miikodeset.



20.3. LEHETOSEGEK

o JO kapcsolatban all a betegekkel és az egészsegiigyi dolgozdkkal — elfogadott-
s&ga folyamatosan n6 a személyes kapcsolatok révén.

. Atfogo informacioval rendelkezik a betegek helyzetérdl, problémairdl, igy meg-
feleléen tudja képviselni érdekeiket.

o Ismertségevel és telekommunikécids eszkdzeivel biztositani tudja a betegsegek-
kel kapcsolatos tarsadalmi ismereteket, segitve az egészségugyi szakemberek

munkajat, ami csokkentheti a tarsadalmi terheket.

20.4. FENYEGETETTSEGEK

. A jogi és gazdasagi bizonytalansag veszélyeztetheti a hosszu tava részvételt a
dontéshozatali folyamatokban.

. A kialakulatlan adomanyozasi kultara veszélyeztetheti a betegszervezet hosszu
tava fennmaradasat.

. A politikai valtozékonysag instabil kornyezetet teremt, aminek kovetkeztében
az onkentes munka csokken.

. A civil szervezetek tevékenysége irant novekszik a bizalmatlansag, az érdekte-
lenség, a kdzony.

. Az oktatasi, egészsegugyi rendszer nehezen atlathat6 és nem kiszamithato.

. A média nem kooperativ, csak a szenzacios hirek kozlésében érdekelt.

20.5. HATASNOVELO PROGRAM

A dolgozatban 0sszegyiijtott informaciok alapjan Gsszeallitott SWOT-analizisb6l ki-
derdl, hogy a Malyvavirag Alapitvany eréssége a szakmaisag, az elkotelezettség, a hi-
teles mitkddés, a betegek problémainak alapos ismerete. A gyengesegei pedig legin-
kabb az ismertségik hianyabol adéddan az egészségligyi dontéshozatallal, a nemzet-
kodzi kapcsolatok hianyaval hozhatok Gsszefliggésbe, mely pénziigyi és egylittmiiko-
dési szempontbdl kulcskérdés.

A gyengeségek megsziintetésében az alabbi hatasnéveld programot dolgoztam Ki:

1. Kapcsolatépités az egészséguigyi ujsagirokkal:
Fontos lenne felvenni a kapcsolatot minél tébb egészségligyi Ujsagirdval, hogy ne
csak a néi magazinokba és altalanos tematikaju médiumokba keriiljenek be egy-

egy vilagnaphoz kapcsolddo, kozérdeklédésre szamottevd esemenylk révén, hanem a
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betegszervezet mindennapos miikodésérdl, szerepvallalasarol, nehézségeir6l is infor-
maljék az olvasdkat, segitve a magyarorszagi adakozési kultdra kialakulasat, és az
Onkéntes munka iranti elkotelezettseg er6sodését. A megfelelé komolysagu egészség-

ugyi médiumok révén esély van a déntéshozdokhoz is informaciokat eljuttatni.

2. A miikodési teriilet bovitése:
A mukodési tervhez sziikséges pénz eldteremtése létfontossagn, nagyon fontos elérni
az ismertségi és elismertsegi kiiszobot. Ezt a kuszobot konnyebb atlépnie egy olyan
betegszervezetnek, amely szélesebb betegkdr problémait oleli fel. igy megfontolando,
hogy a méhnyakrék mellé érdemes lenne felvenni a petefészekrak és az egyéb kisme-
dencei betegségek sorat (pl. endometriézis). A kismedencei daganatok felvétele az
alapitvany tavolabbi céljai kozott szerepel. Ugy tervezték, hogy elébb megteremtik az
infrastrukturalis és személyi feltételeit a boviilésnek. A kutatas azt igazolja, hogy az
anyagi feltételek megteremtéséhez elengedhetetlen feltétel lenne a szélesebb betegkdr,
igy a sorrendet célszerti lenne megcserélni. Ez a béviilés a palyazatokon valo esélyt és
a tamogatd gyogyszervallalatok és egyéb szervezetek korét is novelné. A megvalosulo
Malyvaviradg Haz tornatermének, rehabilitacios programjainak kihasznaltsdga megné-
ne a szélesebb betegségkdr révén. (az amerikai példaként bemutatott Gilda’s House is
széles betegigényt elégit ki, akarcsak a Szent Laszlo korhazban miikodé Tthzmadar
Haz) A nagyobb érintettség miatt pedig a média is varhatdéan nagyobb szerepet szanna
az alapitvanynak, illetve a jovore esedékes adobol 1%-0s tAmogatésra is nagyobb ré-

teg mozgdsithato.

3. Egyiittmiikodés erdsitése a gyogyszervallalatokkal:
Szoros kapcsolatot lenne érdemes Kkiépiteni a klinikai vizsgalatokban valé tagtobor-
zasban és figyelemfelhivd kampéanyok kapcsan. A kapcsolat kiépitése szakmai és
anyagi szempontbdl is fontos. Az EUPATI klinikai vizsgalatokkal kapcsolatos face-
to-face és e-learning kurzusait érdemes lenne elvégezni.
A kiszélesitett miikodési teriilettel jar, hogy tovabbi gyogyszervallalatok is bevonha-

tok a kapcsolati korbe (pl. az endometriozis felvétele esetén).

4. Kapcsolatépités a betegbiztositokkal:
A gyogyszervallalatok és az 1%-0s tamogatasok mellett a németorszagi példa alapjan

érdemes lenne megprébalni az egeszségbiztositokat megnyerni alapitvanyi tamogato-
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nak. A betegbiztositok ndvelhetnék az tgyfélkoriket a Malyvavirdag Haz szolgaltata-
sait felajanlva, cserébe viszont a fenntartasdhoz szikseges koltségeket atvallalnak a
tagsaguk alapjan fizetett 6sszeggel. Az ilyen jellegli egyiittmiikodés nem lenne idegen
a hazai gyakorlattol, az NN Biztosito az Elet(t programjét a napokban, 2015 &prilisa-
ban mutattak be: Egy olyan biztositasi csomagot dolgozott ki, mely kifejezetten a da-
ganatos megbetegedésekkel kapcsolatos pluszternek fedezetét biztositja. Koztudott,
hogy daganatos betegségek terdpiaja a jelentds allami finanszirozas mellett is pénzbe
kerul, mik6zben a betegség idején az érintett csaladok jovedelme csokken, részben a
betegszabadsagok, de nemritkdn a munka elvesztése miatt is. ,, Egy sulyos betegség
tobb millio forintos varatlan terhet jelent a betegnek és csaladjanak, erre pedig az
alacsony megtakaritasi rata mellett a hazai csaladok tobbsége nincs felkészilve. Ezen
igyekszik segiteni az NN Biztositd specidlis, testre szabhatd egészségbiztositasi termé-
ke, amely megbetegedés esetén nyujt datfogo tamogatast az érintetteknek.”
https://www.nn.hu/web/guest/-/15-04-29-felkeszuletlenul-ernek-minket-a-komoly-

betegseg-1. A biztosito célul tiizte ki a megel6zésre és sziirésre vonatkozo aktivitdsok
tamogatasat. Az ilyen jellegli programok mentén ki lehetne dolgozni egy betegbiztosi-
toi timogatast a Malyvavirdg Haz — mint kismedencei daganatok rehabilitacids koz-

pontja — részére.

5. Kapcsolatépités nemzetkozi betegszervezetekkel:
A nbégyogyaszati daganatokat feloleld nemzetkdzi betegszervezetekkel célszerli kap-
csolatépitésre torekedni. Csak méhnyakrékkal foglalkozd betegszervezetként nehéz
nemzetkozi partnereket talalni, de a bdvitett mitkodési korrel kitdgulnak a lehetdsé-

gek.
6. Kapcsolatépités a tébbi betegszervezettel:

A betegszervezeteknek érdemes kapcsolatot tartani egymassal a tapasztalatok kicseré-

Iésében. Fontos informacidk megosztasaban segithetik egymas munkajat.

65


https://www.nn.hu/web/guest/-/15-04-29-felkeszuletlenul-ernek-minket-a-komoly-betegseg-1
https://www.nn.hu/web/guest/-/15-04-29-felkeszuletlenul-ernek-minket-a-komoly-betegseg-1

21. OSSZEFOGLALAS

A betegszervezetek nemzetkdzi szinten és hazankban is egyre nagyobb szerepet tolte-
nek be az egészségugy terén, az imazskutatas megis azt mutatta, hogy ismertséguk és
elismertséguk szintje nagyon alacsony.

Az érdekképviseletben, az egeszségugyi ellatasban, a betegek informéalasaban, a
rehabilitdcidban, a megeldzésben ¢€s a betegségekkel kapcsolatos tarsadalmi tajékozta-
tasban bet6ltott szereplik revén a betegszervezetek kapcsolatban allnak az egészseg-
Ugy szerepléinek oOsszességével. Szertedgazd6 kommunikacids tevekenységet végez-
nek, de ez a kommuniké&cié tudatositasra és fejlesztésre szorul.

A dontéshozokkal val6 professziondlis kapcsolat sziikséges ahhoz, hogy a be-
tegszervezetek kepesek legyenek a betegek érdekképviseletére. A dontéshozokhoz va-
10 eljutés egyik lehetséges Utja az egészségugyi Ujsdgirokkal valo egyiittmiikodés, il-
letve a gydgyszervallalatokkal torténd szoros egyiittmiikodés. pl. a klinikai kutatdsok
tagtoborzaséaban.

A betegszervezetek presztizse, és igy tamogatottsaga a magyar lakossag kore-
ben alacsony. A mikodésiikhoz sziikséges anyagi- és emberi er6forrasaik, illetve ta-
mogatoi bazisuk eléteremtéséhez elengedhetetlen, hogy miikodésiik transzparens le-
gyen. A betegszervezeteknek, a dontéshozéknak és a médianak is fontos szerep jut a
magyar jotékonysagi kultira noveléséhez, a segité szervezetek munkéjanak elismeré-
séhez.

A betegszervezetek komplex szerepének ellatdsahoz és a sziikséges feltételek
megteremtéséhez sok tanulas szlikséges. A tanulasi folyamatban nagy szerep jut a be-
tegszervezetek dsszefogasanak hazai és nemzetkozi szinten egyarant.

A cél: meghallgatni, megérteni, tanulni és hasznositani.
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10.

MELLEKLET: KERDOIV: MAGYAR RAKELLENES LIGA

Mikor alakult a betegszervezet? —1990

Egyesiileti vagy alapitvanyi formaban mikodnek? Mik az elényei/hatranyai a
maésik betegszervezeti formaval Osszehasonlitva? — Kozvetlenebb kapcsolat a
betegekkel, és az (igy irant elkotelezett emberekkel.

Hany taguk van? — Kb. 4300

Van vidéki csoportjuk is? — Igen. Az alapszervezeteink talnyomo tébbsége vidéken
miikddik (42 alapszervezetbdl 36 ).

A vidéki csoportok / tagszervezetek mennyiben fiiggetlenek a kozponttdl? —
Munkajukat, éves tervilk 6sszeallitasat onalléan végzik. Az MRL elndksége hagyja
jova a terveik szakmai és anyagi elgondolasat. A beszedett tagdijat ott helyben
hasznaljak fel, ehhez még kiegészitd tdmogatast kapnak a kozponttol.
Palyazhatnak is, az igy kapott pénzt is az alapszervezet maga hasznalja fel.

Milyen szolgéaltatdsokat nyudjt a betegszervezet a tagok szamara? — Rendszeres
programok, el6adasok helyben, ¢és évente tObbszor Budapesten (a bp.-i
programokra az Utikoltséget a kdzpont fizeti), rendszeres lelkisegély szolgéalat a 4
Segit6 szolgalatnal (Budapest, Hatvan, Miskolc, Debrecen), ezeken Kkivil 4 vidéki
alapszervezet is biztositja ezt, a tobbiek alkalomszeriien, igény szerint.
Adomanyok szétosztasa (pl. Béres-csepp, tajékoztatd anyagok, szérdlapok,
konyvek), problémaikban, a betegséglkkel kapcsolatos elakadasaik kdzben
érdekvédelmi és egyéb segitség, tajékoztatds. Ezeknek a segitségeknek a nagy
részét a nem tagoknak is biztositani tudjuk.

Fizetnek a tagok tagdijat? — Igen.

Van fizetett alkalmazottja a betegszervezetnek? — Igen.

Kapnak rendszeres allami tamogatast? — Idén harmadik éve kapunk.

Tagja a betegszervezet egy nemzetk6zi lancnak? Ha igen, milyen elOnyoket
élveznek? — lIgen, tagjai vagyunk az ECL-nek (Association of European Cancer
Leagues) és a UICC-nek (Union for International Cancer Control) is. Az ECL-en
beliil mikodd Patient Support Working Groupnak is tagjai vagyunk. Legfobb
elényok a szélesebb kort tajékozodasi lehetéség, bekapcsolddas a nemzetkozi
programokba, és a kozOs célok, torekvések eljuttatdsa az Eurdpai Parlament

képviseldihez.



11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

A betegek érdekképviseletében miket értek el a multban? — Fjdalomcsillapitas
terén széles korti oktatas a csaladorvosoknak, a tapasz ingyenessé tételéért valo
kiallas, annak elérése, hogy ne kelljen kilon ANTSZ-engedélyért elmenni a
betegeknek a tapasz engedélyeztetéséért, egyedi meéltanyossagi gyogyszerek
elérhetdségének konnyitése, az eljardas modjanak kdvethetdsége, iddpontok,
hataridék megtartasa, lobbizunk az innovativ gyogyszerek befogadasa mellett.

Mi a legfontosabb érdekképviseleti célkitlizésiik? — Egyenlé kezelési lehet6ség
elérése a betegeknek, konnyebb hozzajutds — indokoltsag esetén — az egyedi
méltanyossagra kérheté gydgyszereknél, betegtajékoztatds szélesebb korben,
betegjogok széleskori ismertetése.

Milyen csatornakon Kkeresztlil kommunikalnak a dontéshozdkkal? — Nem
rendszeresen az egyesilet elnoke kdzvetlen levélben fordul a déntéshozokhoz.
Ezek a levelek hivatalos, megvéalaszolando levelek. Ha a vélasz elmarad, az elnék
figyelmeztet az &llamigazgatdsi eljardsban elfogadott hataridékre. Szakmai
értekezleteken hivjdk fel az egyes gondokra a jelenlévd dontéshozok figyelmét.

A dontéshozdkkal kapcsolatban milyen kudarcaik vannak? — Tulnyomd
tobbségében nem akceptalt valaszokrol kapunk értesitést. Az elutasitott és
elfogadott problémak aranya: 15 javaslatbol 1 kerdil elfogadasra.

Mik az egyesiilet fo erdsségei és fO gyengeségei? FO erdsségeink: orszagos
jelenlét, szakmai igényesség, képzett tnkéntesek nagyszamu részvétele a betegek
tajékoztatasaban, segitésében és az egészségfejleszté munkaban, széleskorii
foglalkozas a betegekkel ¢és egészségesekkel, er6és médiajelenlét; f6
gyengeségeink: sajat munkank szélesebb korben val6 ismertté tétele.

Milyen nehézségekkel kizdenek? — leginkabb anyagi nehézségekkel, és ennek
kovetkeztében a munkatarsak tulterheltségével.

Milyen céljaik vannak kozép- és hossz( tavon? — HosszU tavon: eljuttatni az
informécidkat a segitségnyujtasrél minél tébb beteghez, tudjanak rélunk, hogy
fordulhatnak hozzéank, legylink megkerllhetetlenek a betegek szamara;
kdzéptavon: terjeszkedni az orszagban, minél tdbb helyen legyen
alapszervezetiink, amelyik segiteni tud, egy rehabilitacios haz, amelyben a
betegeknek testi-lelki rehabilitaciot tudunk biztositani, szdmos képzesi alkalmat
biztositani, hogy munkatarsaink és dnkénteseink minél magasabb szinten legyenek

képzettek.



18. Miben tudna segiteni egy gyogyszercég a dontéshozokkal vald eredményesebb
kommunik&cid érdekében? — A gyogyszerekrdl relevans, naprakész informaciok
és betegtajékoztatd fuzetek biztositasa.

19. Ismerik-e a hazai egyéb betegszervezetek munkajat? — Tobbnyire igen, és tébbszor
k6z6s munkara is volt/van lehetdség.

20. Egy magyarorszagi betegszervezeti vezetdi talalkozoban részt vennének-e? — Igen,
orommel.

21.Ha részt vennének egy betegszervezeti talalkozon, mik az elvarésaik,
elképzeléseik? — Hasznos el6adasok (pl.: szervezetfejlesztésrol, kommunikaciorol),
egymas munkajanak mélyebb megismerése.

22. Egy betegszervezeti taldlkozon elvben szivesen megosztanak-e tapasztalataikat a

tobbi szervezettel? — Szivesen.
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11.

MELLEKLET: KERDOIV: GYOGYULJ VELUNK EGYESULET

Mikor alakult a betegszervezet? — 2012 tavaszan.

Egyesiileti vagy alapitvanyi formaban miikodnek? Mik az elényei/hatranyai a méa-
sik betegszervezeti formaval 6sszehasonlitva?

Egyesiileti formaban miikodiink.

Az egyesiletet ugyanis az egyesulési alapjog alapjan alapitjadk meg a tagok (vagy
alapitok), az alapitvany esetében viszont célra rendelnek bizonyos mértékii va-
gyont. Maskeppen fogalmazva, az egyesuletnek tagjai vannak (akik személyek), de
nem feltétlenlil van vagyona, az alapitvanynak nincsenek tagjai, de mindenképpen
van vagyona.

Hény tagjuk van? — 354 £6.
Van vidéki csoportjuk is? — Egyel6re nincs, de dolgozunk két vidéki csoportok 1ét-
rehozasan.

A vidéki csoportok / tagszervezetek mennyiben fuggetlenek a kozponttol? — Els6-
sorban programjaik, szolgaltatasaik megszervezéesében onalldak, egyébként egyez-
tetési kotelezettsegiik van.

Milyen szolgaltatasokat nydjt a betegszervezet a tagok szamara? — Evente 8 eld-
adas konzultacidval (orvos, onkopszicholdgus, apold, gyogytornasz, dietetikus, jo-
gasz, stb.), betegtajékoztatd flizetek kiadasa (kemoterapia, molekularis diagnoszti-
ka, urol6giai daganatok témakdrokben), kéthavonta Hirlevél, honlap, telefonos be-
szélgetOtars-program, érdekképviselet egyéni tigyben is.

Fizetnek a tagok tagdijat? — Evi 1000 forintot
Van fizetett alkalmazottja a betegszervezetnek? — Nincs. A titkar nem munkabér
forméajaban jut jovedelemhez.

Kapnak rendszeres allami timogatast?

Nem. Palyazati tamogatast esetenként igen.

Tagja a betegszervezet egy nemzetkdzi lancnak? Ha igen, milyen el6nyoket élvez-
nek? — Az EuropaColon tagjai vagyunk. Tajékoztatast, tajékoztatdé anyagokat ka-
punk az eurdpai trendekrdl, eseményekrol.

A betegek érdekképviseletében miket értek el a multban? — Tagtarsunk méltanyos-
sagi eljaras keretében célzott terapias gyogyszerhez jutott.

Segitséget nyujtottunk kronikus betegséggel él6knek jaré adokedvezmény elérésé-
ben.



12. Mi a legfontosabb érdekképviseleti célkitlizésiik? — Idordl idére valtozik Ebben az
esztend6ben a 6 cél: a dontéshozok, a tarsadalom figyelmének felhivasa a hosszu
diagnosztikai varolistakra, a vastagbéldaganatot megel6z0 sziirés fontossagara.

13. Milyen csatornakon keresztiil kommunikélnak a déntéshozdkkal? — Dont6en a to-
megkommunikacio eszkdzein keresztil.

14. A donteshozokkal kapcsolatban milyen kudarcaik vannak? — Nem volt ilyen.

15. Mik az egyesiilet f6 er0sségei és f0 gyengeségei?

- Erdsségek: szakmai hattér (beagyazodas egy onkoldgiai centrumba), egytittmikO-
dés a Tlizmadar hazzal (irodai elhelyezés, kozos program-kinalat), hatékony sajto-
kapcsolatok.

- Gyengeségek: a betegség jellege miatt a tisztségviselok gyakori fluktuacidja (elha-
lalozés), 6nkéntesek hidnya, finanszirozasi nehézségek.

16. Milyen nehézségekkel kiizdenek? — Lasd a fent felsorolt gyengeségeket.
17. Milyen céljaik vannak kdzép- és hosszu tavon?
—A tevékenységiink kiterjesztése az emésztGszervi és uroldgiai rakbetegségeken ki-
vul Ujabb rakbetegség-tipusokra, nagyobb szakmai és segit6 stab fenntartasa.
18. Miben tudna segiteni egy gyégyszercég a dontéshozokkal valo eredményesebb
kommunik&ci6 érdekében? — NA
19. Ismerik-e a hazai egyéb betegszervezetek munkjat? — Kis mértékben.

20. Egy magyarorszagi betegszervezeti vezetdi talalkozoban részt vennének-e? — lgen.

21. Ha részt vennének egy betegszervezeti talalkozon, mik az elvarasaik, elképzelése-
ik? — NA

22. Egy betegszervezeti taldlkozon elvben szivesen megosztanak-e tapasztalataikat a
tobbi szervezettel? —Igen.
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MELLEKLET: KERDOiV: MOHA

Mikor alakult a betegszervezet?

A Magyar Onkohematoldgiai Betegekért Alapitvany (MOHA) 2014-ben alakult.
Elézmények: Kéri Ibolya egészségligyi szocialis munkas tobb eves civil szervezeti
gyakorlat, betegcsoport szervezés utan 2012-ben életre hivott egy 6nallé Limféma-
Mieloma Klubot a Szent Laszl6 Korhdzban. A klub févédnokségét Prof. Dr.
Masszi Tamas, szakmai koordinalasat Dr. Mikala Gabor vallalta. A sikeres miiko-
dés, a betegekben és a potencidlis timogatdkban megfogalmazddott igény alapjan
felmerilt, hogy az informalis betegcsoport jogi formaba tomoriljon: igy kertlt
megalapitasra 2014-ben a MOHA.

Egyesiileti vagy alapitvanyi formaban miikodnek? Mik az el6nyei/hatranyai a ma-
sik betegszervezeti formaval 6sszehasonlitva?

A MOHA alapitvanyi formaban miikodik egészségiigyi és szocidlis tevékenységi
korben.

Az egyesiilet és az alapitvany a non-profit szféra két alapvetd szervezettipusa, me-
lyek miikodését szamos jogszabaly szabalyozza (a teljesség igénye nélkil pl. Pol-
gari Torvénykonyvrdl szold 2013. évi V. torvény, Az egyestilési jogrol, a kozhasz-
na jogallasrol, valamint a civil szervezetek miikodésérdl és tamogatdsarol szolo
2011. évi CLXXV. torvény, a civil szervezetek birésagi nyilvantartasarol és az ez-
zel Osszefiiggd eljarasi szabalyokrol sz616 2011. évi CLXXXI. térvény).

Az Osszehasonlitasukra tett kisérlet azért nem vezethet eredményre, mert alapvetd
kilénbség van kdzottuk: mig az egyestlet személyegyestilés, tehat személyek sajat
érdekiikben torténd Onszervezddése, addig az alapitvany un. intézménytipust jogi
személy, vagyis tartos és kozérdekii célra vagyont egyesit és tevékenységével ta-
mogatast végez.

A jogi forma megvalasztasa alapvetden attol fiigg, hogy a kezdeményezdk milyen
célt szeretnének elérni, azt milyen keretek kdzott kivanjak megvaldsitani, sziiksé-
ges-e a céljukhoz vagyon stb.

Az onkohematoldgiai betegek érdekében létrehozott civil szervezetink esetében
azeért dontottiink az alapitvanyi forma mellett (ezeket definialhatjuk elény6knek is),
mert

egy jol megvalasztott kezeld szervvel (megfeleld személyek kivalasztasa, 1étszam
megvalasztidsa) a mikodés/miikodtetés hatékony, a kuratérium konnyen 0sszehiv-
hatd és dontésképes

viszonylag széles a miikodési terllet

ha az alapitvany kézhaszni mindsitést szerez, adokedvezményre jogosito igazolast
adhat ki a tamogatoknak

maga is kiilonb6z6 kedvezményekben részesiilhet

a tagsadg nem ,,neheziti” meg a mikodést (érdektelenség, koltséges miikodés)



Bizonyos jellemzdk eldnyként és hatranyként egyarant tekinthetdk. Pl. az alapit-
vanynak nincsenek tagjai, tagdijat nem szed, igy elesik az ebbdl szarmazé bevétel-
t6l. Viszont mivel az alapitvanyhoz val6 csatlakozasnak nincs anyagi vonzata,
ezert a betegek szamara a tagdij fizetése nem jelent terhet, igy nem jelent akadalyt
szamukra a MOHA éltal nyujtott tamogatasok, szolgaltatasok igénybe vétele.

Az egyesileti formanal hatranykent lattuk

a tagsag létét a hazai tagdijfizetési moral ismeretében

a tagok kozt bekovetkezhetd érdektelenséget, amely megnehezitheti a miikodést

az esetleges konszenzushidnyt (ha nem ,,egy iranyba hiz” mindenki)

a kozgytilés Osszehivasanak koltségvonzatat (terembérlet, anyagok el6készitése,
postakoltség stb.)

a miikodési €s adminisztrativ koltségeket

L

Hany tagjuk van?

Az alapitvanyok nem rendelkeznek tagsaggal, de hozzajuk, igy a MOHA-hoz is
barmely belfoldi és kilfoldi természetes és jogi személy, illetve jogi személyiség-
gel nem rendelkezd szervezet csatlakozhat, amennyiben az alapitvany céljaival
egyetért, azokkal azonosulni tud, valamint az Alapitd Okiratban foglaltakat elfo-
gadja, tovabba amennyiben az Alapitvany altal megfogalmazott célok eléréséhez
vagyonrendeléssel hozzajarulnak.

A MOHA-nak jelenleg nem célja csatlakozok ,.gyiijtése”, tigy gondoljuk, hogy
munkéank eredményességérdl tobbet mond a programjainkon részt vevd betegek,
hozzéatartozok pozitiv visszajelzése, jelentds 1étszama. Ha a jovoben névelni tudjuk
kapacitasunkat az adminisztrativ terheket illetden, Ggy a csatlakozokkal kapcsola-
tos allaspontunk is valtozhat.

4. Van vidéki csoportjuk is? — A MOHA jelenleg nem rendelkezik sajat, 6nallo vidéki
csoporttal, ezen a teriileten fejlédni kivanunk. Kivaldé munkakapcsolatot dpolunk
az SZTE AOK 1L sz. Belgyégyaszati Klinikin miikodé Limfoma Klubbal (Sze-
ged) és a DEOEC AOK 1II. sz. Belgyogyaszati Klinikan miikodd
Onkohematologiai Betegek Klubjaval.

—A vidéki csoportok / tagszervezetek mennyiben fiiggetlenek a kozponttél? — A
MOHA jelenleg nem rendelkezik vidéki csoporttal.

5. Milyen szolgaltatasokat ny(jt a betegszervezet a tagok szamara?

- Betegedukaécio:
A tarsadalmi kdztudat formalasa, az onkohematoldgiai betegek és hozzatartozoik
ismereteinek novelése (ismeretterjesztés, betegtajékoztatds, betegedukacio) érde-
kében betegtajékoztatd kiadvanyok, ismeretterjesztd anyagok, cikkek, szakmai
anyagok megjelentetése
Honlap, k6z6sségi csoportok mukodtetése, gondozasa, fejlesztése



Betegklubok, orvos-beteg talalkozok, vilagnapi programok szervezése

- Mentélhigiénés tamogatas:
Az onkohematoldgiai betegek és hozzatartozdik pszichoszocialis timogatasa, men-
talhigiénés fejlodésiik elésegitése, a megkiizdési lehetéségek megismertetése, a bi-
zalmon alapul6 orvos-beteg kapcsolat, az emberkdzponta betegellatas elésegitése
Mentalhigiénés tamogatas személyesen, telefonon, levélben és vilaghalon

- Erdekérvényesités:
Figyelemmel kisérjik az onkohematologiai betegek ellatasat, a felmeriilé problé-
mékat azonositjuk (pl. gydgyszerhiany, kezelésekhez valo hozzaférés, finansziro-
zasi kérdések) és cselekvési tervet dolgozunk ki megoldasukra. llyen esetekben
egyutt miikodiink és kozvetitd szerepet toltiink be a betegek, a klinikusok, a
gyogyszeripar szerepldi és a dontéshozok kozott.

6. Fizetnek a tagok tagdijat?
—A MOHA nem rendelkezik tagsaggal, tagdijbol szarmazd bevetelink nincs.

7. Van fizetett alkalmazottja a betegszervezetnek?

—A MOHA legfobb dontéshozo, képviseleti és ligyintézo szerve a 3 fobol alloé Kura-
torium. Elndke: Kéri lbolya, tagjai: Dr. Vamosi Anna és Magyar Agnes. A
MOHA-nak fizetett alkalmazottja nincs, 6nkéntes tevékenység keretében, téri-
tésmentesen, szabadidében végezziik munkankat, gyakran sajat er6forrasbol fi-
nanszirozva a miikddési koltségeket. Onkénteseink szintén téritésmentesen segi-
tik tevékenységlinket.

8. Kapnak rendszeres &llami tdimogatést? —Nem.

9. Tagja a betegszervezet egy nemzetkozi lancnak? Ha igen, milyen eldnyodket élvez-
nek?

A MOHA tagja:
a Myeloma Patients Europe-nak
az International Myeloma Foundation altal életre hivott Global Myeloma Action -
Network-nek
felvétellink folyamatban van a Lymphoma Coalition-be

Ezek a tagsagok komoly jelentéséggel birnak civil szervezetlink szamara, altaluk
egy nemzetkdzi kozosség részeseivé valhattunk, szervezetiink befogadasa szakmai
tevékenységunk elismerését jelenti, ndveli presztizsiinket, naprakész informaciokat
kapunk a legujabb terapias lehetéségekrdl, a jo gyakorlatokrol, tamogatasukkal
részt vehetiink nemzetkdézi taldlkozékon.

10. A betegek erdekképviseletében miket értek el a multban?



—Egy gybgyszer hianya kapcsan — személyes ismeretség felhasznélasaval — a keres-
kedd cég és a korhaz kozott sikerrel kozvetitettiink.

11. Mi a legfontosabb érdekképviseleti célkitiizésiik?

—Legfontosabb érdekképviseleti célkitlizéslink, hogy a magyar onkohematoldgiai
betegek megkapjak az allapotuknak megfeleld, orvosilag indokolt legkorszeriibb
kezeléseket, gyogyszereket, hasonlatosan az Eurdpai Unié mas polgaraihoz és a
terdpia megvalasztasa ne gazdaségi, hanem szakmai kérdés legyen.

12. Milyen csatornakon keresztul kommunikalnak a déntéshozdkkal?
Jelenleg a kommunikéacio egyoldald, a MOHA kereste meg a dontéshozdkat a
lenalidomide egyedi méltanyossaggal valé hozzaférésével kapcsolatosan.

13. A dontéshozokkal kapcsolatban milyen kudarcaik vannak?
—Az ligyben valaszt ugyan kaptunk, de az nem volt kielégité és nem kovette tovabbi
parbeszéd.

14. Mik az egyesiilet f6 erdsségei és f0 gyengeségei?
- Fo6 erdsségek:
A Kuratorium és az 6nkéntesek elhivatottsaga
Tamogatottsag a szakma és a betegek részérdl
Kapcsolatok: klinikum, gyogyszeripar, média
Rugalmassag, fejlodoképesség
Koltséghatékonysag

- FO gyengeségek:
Forrashiany
Févaros/vidék megosztottsag, ebbdl adodd haldzatépitési nehézségek, nehézkes
aktivalhatdsag
Kapcsolatok: dontéshozok

15. Milyen nehézségekkel kiizdenek?

- Jelenleg a forrashiany a legnagyobb nehézség, amellyel kizdink. A MOHA tevé-
kenysége szerteagazo, egyre tobb energiat és id6t igényel, amit onkéntesként, fize-
tett alkalmazott nélkul mar nehezen tudunk ellatni a sajat magunktdl megkdvetelt
magas szakmai szinvonalon.

16. Milyen céljaik vannak kdzép- és hosszu tavon?

- Kozéptavon, az elkovetkez6 3-4 évben célunk a pénzugyi stabilitds megteremtése,
amellyel biztositani tudjuk a szakmai munkank hatterét.

- Szélesiteni kivanjuk az altalunk képviselt betegek korét (pl. myeloproliferativ be-
tegsegek) és orszagos lefedettséget elérni az onkohematoldgiai centrumok tekinte-
tében.
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- Célunk, hogy a rolunk és szolgaltatasainkrol sz6lé informaciot a betegek a diagno-
zis kozlésekor kozvetleniil megkapjak az orvosoktol, igy a lehetd legtobb beteghez
elérjunk.

- Célunk, hogy a dontéshozok partnerként tekintsenek és konzultaljanak vellink az
onkohematologiai betegeket érinté dontések meghozatala el6tt.

- Hosszl tavon, az elkdvetkezd 10 évben célunk, hogy a MOHA egy olyan civil
szervezetté fejlédjon, amely megkeriilhetetlen és hatékonyan képes érvényesiteni a
betegek érdekeit a legkorszertibb terapiak befogadasaval kapcsolatosan.

17. Miben tudna segiteni egy gyogyszercég a dontéshozdkkal valdé eredményesebb
kommunikécio érdekében?
A dontéshozokkal valo személyes kapcsolat kiépitésének eldsegitésében.

A veliik valé kapcsolatfelvétel modjanak kidolgozasaban, a megvaldsitas elésegi-
tésében

A dontéshozokkal valé kommunikéacid sajatossagainak megismertetésében
Erdekérvényesitési technikék, jo gyakorlatok atadasaban (oktatas)

Prezentécios technikéak atadasaban

18. Ismerik-e a hazai egyéb betegszervezetek munkajat?
—Igen, f6ként az onkologiai teriileten miikodo betegszervezetek munkajat.

19. Egy magyarorszagi betegszervezeti vezetdi talalkozdban részt vennének-e?
—Igen.

20. Ha részt vennének egy betegszervezeti talalkozon, mik az elvarasaik, elképzelése-
ik?

—El6re meghatarozott id6- és tartalmi keretek kozott, hatékonyan, gyakorlat-
orientaltan keressiik kozosen a jo gyakorlatokat az el6zetesen definialt problé-
makra, gyakorlott eléaddk/szakemberek segitségével. Mithelymunka, kotetlen
beszélgetés keretében a jo gyakorlatok bemutatasa, megosztasa. Fontosnak tar-
tom a képzést kovetden a monitorozast, az utdnkovetést, az esetleges mentoralast
a hosszU tavu eredményesség érdekében.

21. Egy betegszervezeti talalkozon elvben szivesen megosztanak-e tapasztalataikat a
tObbi szervezettel?
Igen.

4. MELLEKLET: KERDOIV: MALYVAVIRAG ALAPITVANY

1. Mikor alakult a betegszervezet?
a. 2013. méajus 29.
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11.

12.

13.

14.
15.

Egyesiileti vagy alapitvanyi formaban miikodnek? Mik az eldnyei/hatranyai a ma-
sik betegszervezeti formaval 6sszehasonlitva?

Alapitvanyi forma.
Hany tagjuk van?

5 kuratériumi tag — 16 dnkéntes

Van vidéki csoportjuk is?

Malyvavirag Pontok Dunaharaszti, Szolnok, Debrecen.

A vidéki csoportok / tagszervezetek mennyiben fliggetlenek a kbzponttdl?
Lényegében fiiggetlenek, az egyiittmiikodési megallapodas koti ket alap-
elvek betartasara.

Milyen szolgaltatdsokat nyujt a betegszervezet a tagok szamaéra?

Tagi kapcsolatban a kuratériumi tagok vannak, a célcsoportnak a kovetke-
zOket nyjtjuk:

1. egészségeseknek:

- felvilagosito el6adasok
- kiadvanyok
- egyéni konzultécid
- orvosajanlas
- www.malyvavirag.hu €s www.facebook.com /malyvavirag oldalak
- rendezvények, programok
2. érintetteknek:
- Klub
- GYSP
- Zart csoport a facebookon
- szakemberekkel val6 beszélgetés
- egyeéni konzultacio
- programok
- kiadvanyok

Fizetnek a tagok tagdijat? — Nem.

Van fizetett alkalmazottja a betegszervezetnek? — Nincs.

Kapnak rendszeres allami tdmogatést? — Nem.

. Tagja a betegszervezet egy nemzetkozi lancnak? Ha igen, milyen eldnyoket élvez-

nek? — Nem.

A betegek érdekképviseletében miket értek el a maltban? — Minden folyamatban
van.

Mi a legfontosabb érdekképviseleti célkitiizésiik? — Szakmai szervezetként valo el-
ismerés és allami feladatokba val6 bevonés, valamint rehabilitacid kialakitasa Ma-
gyarorszagon, beépitése az orvosi protokollba.

Milyen csatornakon keresztul kommunikalnak a dontéshozokkal? — NA

A donteshozokkal kapcsolatban milyen kudarcaik vannak? — NA

Mik az egyesiilet f6 erdsségei €s {6 gyengeségei?
Erdsségek:
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16.

17.

- egyeduli szervezet Magyarorszagon
- érintettek és érintetlenek is dolgoznak benne, ez nagyon fontos!
- szakmai bazis és hozzaértés
- laikus nyelvezet
- lehetetlent nem ismerd, kreativ emberek csoportja
Milyen nehézségekkel kiizdenek?
- tdmogatésok hianya
- pélydzatokon most kezdtiink elindulni
- iroda hianya (felszerelésekkel)

Milyen céljaik vannak kdzép- és hosszu tavon?

—Lsd. kilon dokumentumban.

18.

19.
20.
21.

22.

XV

Miben tudna segiteni egy gyogyszervallalat a dontéshozokkal valé eredményesebb
kommunikacio érdekében?

- gyoégyszerceg elismerése, mint hiteles szervezet

- hosszu tava egylittmikodés

- egy haromszereplés 6sszefonodas
Ismerik-e a hazai egyéb betegszervezetek munkajat? — Kevéshé
Egy magyarorszagi betegszervezeti vezetéi talalkozoban részt vennének-e? — Igen
Ha részt vennének egy betegszervezeti talalkozon, mik az elvérasaik, elképzelése-
iIk? — A szervezet konnyebb miikodését segitenék, ki hogyan miikodik, mit csinal
és egy jelzérendszer kiépitése lenne nagyon fontos egymas felé.
Egy betegszervezeti talalkozon elvben szivesen megosztandk-e tapasztalataikat a
tobbi szervezettel? — Igen.



5. MELLEKLET: IMAZSKUTATASHOZ KERDOIV

Kérem, az alabbi megallapitasokra rangsorolja
(0: legkevésbé jellemz6 — 5: legjobb) az alabbi hat betegszervezetet:

Egészség Hidja Osszefogas Egyestilet
Magyar Hospice Alapitvany

Magyar Rakellenes Liga
Malyvavirdg Alapitvany

Réakbetegek Orszagos Szdvetsége
Térsadalmi Alapitvany

mmogoOw >

Magyarazat a kérdoiv kitoltéséhez:
A 10 attributumot dolt betlivel szedett magyarazatok fejtik ki. A kérddiv az attributu-
mok alpontjaira keri a betegszervezetek rangsorolasat.

Példaul :
Tudomanyos ismeretek szintje és hitelesség:
0...... F
I.... E
2...... B
3 D
4..... A
S C

A) A miikodéssel kapcsolatosak:

a. Képviseldi kapcsolat:
Az alapitvany onkénteseinek, képviseldinek viselkedése, udvariassaga, szaktuddsa és em-

patiaja

Tudomanyos ismeretek szintje és hitelesség

O.evenn. l....... 2.0 3. 4o, Seiiiiiis
Elérhetdség
O.evenn. l....... 2.0 3. 4o, Seiiiiiii
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b.Szolgaltatasok
Sokszinii, hatékony, biztonsagos és szakmailag elismert szolgaltatasok a betegek részére

Sokszint program

c. Kommunikaci6 / Informacio
A megelbzéssel, diagnozissal, terapiakkal, rehabilitacioval kapcsolatos legfrissebb szak-
mai Ujdonsagokat ismeri és kozvetiti a betegek felé

Az alapitvany az az informaciokat az adott érintettek sziikségleteihez igazitja

d. Edukacio
Az alapitvany széles korii, lakossagi edukaciot folytat

Vilagnapi rendezvények

B) Innovacio

a. Tapasztalat
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A betegséggel, terapiakkal stb. kapcsolatos tapasztalatok visszajelzése az egészségligy
tobbi szerepldje szamara. Rehabilitacios programok kidolgozasa, klinikai vizsgalatokba
betegek toborzasa

Rehabilitacios program

b. Partnerség

Az alapitvany kapcsolata a betegekkel, illetve az egészségiigy szerepldivel

Segiti a betegek szempontjait

c. Orszagos lefedettséq
Torekveés arra, hogy orszagos betegszervezetként a betegek mindenhol igénybe tudjak
benni a szolgaltatasokat.

betegszervezeti programokon esélyegyenldség: ingyenes vagy kedvezd részvételi lehetd-
ség

orvos-beteg talalkozok szervezése
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(03] Kornyezet

a. Racionalizacio
Az egészsegugyi ellatorendszer fenntarthatosagara térekvés

Javaslattétel, megoldaskeresés a javitando tertileteken

b. Elkotelezettség
Széles tarsadalmi edukéacio
Egészséges ¢letmodra és betegség megeldzésre felhivo akciok

D) Bizalom
Az alapitvanyrol alkotott atfogo vélemény.
Bizalom: Specifikus jellemzok és az dsszes elozo attributumok egyiittese eredményezi.

Az alapitvany ismertsége és elismertsége
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