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Az Eurdpai Betegférum allasfoglalasa a hatarokog@d egészséguigyi ellatasrol

Az Eurépai Betegférum tdvozli az Eurépai Parlan@tal ma elfogadott Iranyelveket a
hatarokon atnyulé egészsegugyi ellatasrol. Sokaigténziven foglalkoztunk az
Iranyelvekkel, szorosan egyitiktdve a Bizottsaggal, az EU Elnokséggel és azésds
masodik olvasat soran voltaképpen az Eurdpai Pariatagjaival is, hogy biztositsuk a
betegek szempontjainak érvényesiilését a Parlanté@spa@ntjaban.

Bar a ma elfogadott kompromisszum nem egészenrfedglnagyratd@rterveinknek, az EBF
mindazonaltal idvozli az Iranyelveket, mivel azokgteremtik a torvényi kereteket ahhoz,
hogy a betegjogok bekeriljenek az EU térvényhozaddlsszik, hogy az Iranyelvek szamos
részére épiteni lehet annak érdekében, hogy mineleg jobb mitsédi ellatasban
részesuljon.

Az Iranyelvek értéke jorészt abban rejlik, hogyaslydond fontossagu tertleteken, mint az
Egészségiigyi Technoldgia Ertékelés (ETE), asségbiztositas, az e-egészségigy és a ritka
betegségek, lerakja az alapokat &fieli eurdpai egylttiikodés szamara. Reméljik, hogy a
tagallamok batran megragadjak és kihasznaljaktadieteken megnyilo lehitégeket.

Ami az Egészségiigyi Technoldgia Ertékelésleti, az EBF-et kiilon drommel tolti el, hogy
az Iranyelvek éaltal megteremtett Eurépai ETE hélékaranyozza a kockazatvisé, koztiik

a betegszervezetek bevonasatikanésbe. Dot elsiranyzat ez, mert az ETE-nek egyre
nagyobb része van az egész Eurdpai Unidban azssggsyyi rendszer fenntarthatésagaban, s
mind fontosabb ezen a terilileten a tudas atadagtasmatésaga. A betegek bevonasa
Iényeges a tekintetben, hogy az egészseégigyi $tatégok valdban betegkdzpontuak
legyenek, és hatékonyan elégitsék ki a betegelsénliteit.

Az e-egészséglgy és a tavgyogyitéayegesen émozditja a betegek biztonsagat és a
gondozas hatarokon atnyulé folyamatossagat. Jéliehezoljik az eurdpai e-egészségugyi
halb6zat |étrehozasat, ambelozdithatja a tagallamok kdzotti egydtikddest, és iranyelveket
teremthet a betegadatok hatarokon atnyulé csezéjedra, ezt az egyuttikodést gyengiti,
hogy teljesen dnkéntes alapon szeéddz, €s nem szamol a kockazatvigebevonasaval.
Sajnaljuk tovabba, hogy az irAnyelvek nem ugyanatzalbiztonsagi és miségi mércéket
alkalmazzéak az e-egészségugyre, mint a nem elékiiorgeészseégigyi szolgaltatasokra.
Ami abetegre haruld koltségeket illeti a hatarokon atnyio egészségligyi ellatadsbaaz
EBF ebteljesen érvelt a kozvetlen hatarokon atnyuld égenellett, hogy biztositva legyen
az egyertl hozzaférés, és elkertliddegyen, hogy a betegeknek és csaladjuknéde ddelljen
viselniik a pénzugyi terheket. Az Iranyelvekberdbain megjelenik egy ilyen lelésig, de
csak onkéntes alapon. Noha a beteg szempontjaldréatsem tokéletes megoldas, a
lehethiség adva van ra, és az EBF tagszervezeteivel edplgtbzni fog orszagos szinten
tortérd bevezetésének érdekében.

Az EBF allaspontja szerinttagallamoknak kevesebb jogosultsagot kellett volnadni

arra, hogy korlatozzak a betegek hozzajutaséat a hatokon atnyulo egészségugyi
ellatashoz,és hogy visszatérittessék az ilyen ellatas koliség@ annak orulink, hogy végul
,zart” lista készlilt az indokokrél, és barmely kddzast soran csak a ,sziikséges és aranyos”
meértékre lehet szoritkozni, tisztazatlan maradgyretagallamok mely kritériumok alapjan
fogjak megitélni, mi szamit szilkségesnek és ardmao#Az is csalddast kélthogy az
Iranyelvek nem fogalmaznak meg konkrgthdli hatarokat, amelyeken belil a betegeknek
dontenitk kell az ékzetes felhatalmazasrol. Minthogy a nemzeti hatdaagean bizva, hogy
mi tekintheb ,ésszeti” id 6tartamnak, ez egyeaftlenségekhez vezethet a tagallamok kozaott.
A ritka betegségekrevonatkoz6 kompromisszum jorészt kielégitoha ennél tobbet is el
lehetett volna érni, a helyes iranyba tett |épédakinthed. A tagallamokat 6sztbnzi a



diagnosztikus és kezelési kapacitasok fejlesztésehlé egyuttnikddésre, kilondsen azzal,
hogy a ritka betegségeket kbzéppontba allité Eufdpterencia Haldzatot teremt. Jobban
kihasznalhatéva valnak az Orphanet és a betegekdsaaendelkezésre all6 megiév
tarsadalombiztositasi szabalyok altal kinalt 1é6bégek.

Az EBF szemszogébkulcsfontossagu, hogy a betedekzzaférhet, vilagos és
megbizhat6 informaciokatkapjanak, hogy tajékozottan tudjanak donteni. BEEdvOzIi

az ilyen informaciokkal szolgal6 nemzeti hozzafépémtok létrehozasat, s azt adighst,
hogy ezek az irodak konzultéljanak a kockazattidedl, koztik a betegszervezetekkel. Ez
abszolut fontos, mert csak igy émhet, hogy a nyujtott informéacié megfeleljen a betieg
valodi sziikségleteinek és betegbarat formaban fusislhozzajuk.

Most mér sok fligg attél, hogyan alkalmazzék azylehreket a tagéllamok; a betegekre és
mas érintettekre gyakorolt teljes hatasa csakkawetke® években valik vilagossa. A siker
f6 forrasa nyilvanvaléan az lesz, hogg alkalmazéasba és ell@frzésbe minden fontosabb
kockazatvisebt bevonjanak. Az EBF, EurOpa-szerte megl£d7 tagszervezetével tevékeny
részt kivan vallalni az Iranyelvek alkalmazasaholjy ennek révén a betegek felfogasa is
ervényre jusson a folyamatban.

Az EBF részletesen elemazi a torvénytervezetetiegh®zdsség nemzeti sdinépéseit és
javasolt cselekedeteit, s ezeket a kozélpian kozzetesszuk, és megvitatjuk tagsagunkkal.
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Az Eurépai Beteg Forum (EBF) fliggetlen non-profeivezet, az eurdpai betegszervezetek
ernybtestilete. Célunk a betegkdzpontd, méltanyos e§gégyi ellatas, ezen ellatas
hozzaférhdisége és kivalé misége. Az EBF jelenleg 47 betegszervezetet képvisel
nemzeti betegférumokat és kronikus betegségekm@adalddott betegszervezeteket EU-
szinten. Az EBF az EU-banéé@mintegy 150 millig, kronikus betegségekben szefived
szemely vélemeényének ad hangot.



