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A betegjogok
érvényesiilése
Eurépai korkép

TUDOSITAS

A Tarsasdg a Szabadsdgjogokért meghtvdsira 2001. mdrcius 23-dn Budapesten jirt Lars Fallberg, a WHO
eurdpai betegjogi networkjének jogdsz munkatdrsa, aki a Kozép-eurdpai Egyetemen tartott eléaddsiban a beteg-

s oz

jogi torvényekrél, a civil szervezetek szerepérél, valamint a betegjogi képuiseléi rendszerek miikidésérsl

szamolt be.

a hazassag amikor a felek dnként taldlkoz-

nak és megegyezésre jutnak, akkor ebben a
kapcsolatban a jognak nincs szerepe. Amikor azon-
ban a két fél kozott nézeteltérés timad, akkor a
konfliktus tisztizdsira gyakran jogi eszkézokhoz
kell folyamodni.

Az, hogy egy betegnek joga van részt venni a
dontésben vagy doéntést hozni, tobbszordsen is
megalapozott. El§szor is rendelkezik az tgyneve-
zett politikai joggal, vagyis dllampolgirként szaba-
don vélaszthatja meg, hogy ki jirjon el az iigyében.
A maisik jog, amely megalapozza a beteg részvételét
a déntésben, az, hogy fogyasztéja egy szolgiltatds-
nak, és minthogy ennek a szolgaltatisnak a finanszi-
rozdséhoz a beteg is egyre inkdbb hozzajirul, ezen
az alapon élhet beleszolasi jogaval. A harmadik pe-
dig az, hogy az allampolgirok jogokkal felruha-
zott személyek, s ezek alapjan részt vehetnek a don-
tésben.

Lars Fallberg szerint a betegjog is olyasmi, mint

Teret nyernek a betegjogok

A betegjogok novekvd elismertségét tiikrozi, hogy
egyre tobb szervezet foglalkozik rendszeresen ezzel
a kérdéssel. A WHO-val egyiittm{ik6ds szerveze-
tek koziil ebben a témdban élenjiré az egészségiigyi
szakelldtok egyesiilete, ez az Eurépai Unié allando
bizottsiga. Hasonlé még a nemzetkozi szolgéltatdst
igénybe vevik szervezete. Maga az Eurépai Unid is
ide tartozik, azonban az EU széhasznilatiban nem
a betegjogok domindlnak, hanem a betegjogokat a
fogyasztoi jogok korébe soroljik. Az egytittmiiko-
d§ szervezetek kozott meg kell még emliteni az Eu-
répa Tanicsot, az Eurépai Koérhizszovetséget, az
Orvosok Vilagszovetségét. Ez utébbi egyébként
1985-ben mar kidolgozott egy deklariciét a beteg-
jogokrdl, amely az évek sorin t6bb mddositison

esett 4t. A szervezetek koz6s célja az, hogy a bete-

gek ]ogvedelmet kapjanak az egészségiigyi szolgl-
tatds sordn. E jogosultsigot tobb elv is alitdmasztja.
Elsd helyen kell emliteni az 6nrendelkezés Jogat va-
gyis, hogy minden embernek joga van a testi és pszi-
cholégiai integritisidhoz. Az elvek kozil nagyon
fontos az — és ez minden beavatkozis elGfeltétele —,
hogy a beteget megfelelSen tdjékoztassik. Azonban
még mieltt a betegek barmiféle jogosultsigirdl be-
sz€lnénk, az ellitds sorin az adott intézménynek
teljesitenie kell a minimalis minosegi kovetelményt,
amely mmdenkeppen elvarhaté és ellendrizhetd. Az
ellitis minimumdra vonatkozdéan Anglidban és Né-
metorszigban mar kidolgoztak klinikai standardo-
kat. Erre a gydgykezelések sokfélesége miatt van
sziikség. 1994-ben példiul a Washington Egyete-
men lefolytattak egy vizsgilatot, amelynek sorin
137 orvost kérdeztek meg arrdl, hogy a vizelet-
kivélaszt6 rendszer fert8zése esetén a sikeres
gyogyulds érdekében milyen gydgyitdeljardst va-
lasztana. A véilaszadé orvosok 82-féle médszert ne-
veztek meg.

EPPRCE, a WHO betegjogi szervezete

A WHO olyan jellegii tevékenysége, amely a beteg-
jogok elismertetésére irdnyult, a hatvanas évekre
nyualik vissza, de a betegjogi deklaricié szovegét
csak 1994-ben, Amszterdamban alkottdk meg. Ezt a
nemzetkdzi dokumentumot szdmos orszdgban al-
kalmazzik, és szimos orszdgban alkottdk meg Ggy a
betegjogi torvényt, hogy az Amszterdami Deklara-
ci6 alapelveibdl indultak ki. Az Amszterdami Dek-
larci6 {6 alapelvei koziil meg kell emliteni az embe-
ri jogokat, hiszen ezek azok, amelyek sériilhetnek
az egészségligyi ellitds sordn. A kezelési dontések-
ben az informacichoz jutds is rendkiviil fontos, de
ugyanilyen fontos alapelv a dontési jogosultsig, az



orvos-beteg kapcsolatban a titoktartds, az adatok
bizalmas kezelése. Fontos alapelv még a gyogy-
kezelés szinvonaldhoz kapcsol6dé kérdésekre
adand6 viélasz, és egyiltalin, a gyogykezeléshez
valé jog.

A WHO néhiny évvel ezel6tt létrehozta az
EPPRCE (European Partnership on Patient’s
Rights and Citizens” Empowerment) szervezetét a
betegjogok teriiletén munkilkodék osszefogisara.
Allaspontjaik kéziil a legfontosabb az, hogy a bete-
get mindig a kézegészségiigyi dontésekrdl zajlé vi-
tak kozéppontjiba kell helyezni. Mindebben part-
nernek tekintik az egészségiigyi ellitdsban dolgozé-
kat is. Ha a jogok felhasznéldsa sordn etikai problé-
mék meriilnek fel, azok értelmezésében is segitséget
nyujt a szervezet. Az egészségiigyi rendszer dtalaki-
tasival kapcsolatos dontésekben a szervezet nagy
hangsalyt fektet az allampolgdri részvételre.
Egytittm(ikods partnereik kozott taldlhaté az 51
WHO-tagorszag egeszsegugyl miniszterel, az Eu-
répa Tanécs, az orvosok és egészségiigyi szakdolgo-
z0k szervezetei, a betegszervezetek, valamint a
gyogyszergyartok kiillonbozd szervezetel.

Az EPPRCE kinosan tigyel arra, hogy a tevé-
kenysége atlithaté legyen és dontéseit ne befolya-
solja a gyogyszergyartok részvétele. E szervezet
évente rendez egy konferenciit, a legutolsét példa-
ul Izraelben, amelynek témdja a genetikai informa-
ci6 volt.

Ismeretes, hogy Izlandon az orszdg egész lakos-
sagdra kiterjeds géntérképet éllitottak fel, amelynek
kapcsan felvet8dott a kérdés az egyének dnrendel-
kezési jogardl, valamint az a probléma, hogy az
egész populdciora kiterjedd genetikai adatbazis 1ét-
rehozdsa hogyan érinti a tdjékozott beleegyezés jo-
gat. Az izlandi eset egyebkent csak egy azon prob-
lémak koziil, amelyek egyre tobb eurépai orszagot
érintenek. Az EPPRCE kovetkezd konferencidja
Budapesten lesz, idén szeptemberben. A konferen-
cia két {6 témaja koziil az egyik a tdjékozott bele-
egyezés joga, a masik pedig az allampolgari részvé-
tel az egészségiligyi dontésben és a betegszervezetek
szerepe a betegjogok betartdsdban, érintve azt a kér-
dést is, hogy hogyan tudnak kapcsolatot fenntarta-
ni harmadik féllel, példaul a gyogyszergydrtokkal.

A szervezet ebben az évben elsGsorban a
haldlk6zeli dontések és az ,,é16 végrendelet” kérdé-
sével foglalkozik, de nagy hangsulyt fektetnek a ge-
netikai informaci6 kérdéskorére is, mégpedig abban
a vonatkozdsban, hogy egy harmadik fél, péld4ul
munkéltaté vagy biztositétirsasig milyen esetben
kaphat jogosultsdgot arra, hogy hozziférjen a gene-
tikai informéciékhoz.

Vitatott és nagy érdeklgdésre szamot tarté prob-
lémakér a mdsodik vélemény kérdése is, vagyis an-
nak kovetkezményei, hogy ha valaki a gy6gykezelés
sordn egy masodik orvos véleményét is kéri. Kérdés,

LAM 2001;11(2):234-236.

hogy mennyire hatékony ez az intézmény, val6ban
javitja-e az ellitds minGségét, és ki fizesse ennek a
koltségét: az allam vagy pedig az adott intézmény
miikddtetSje. Vitds még a betegjogi ombudsmanok
vagy betegjogi képvisel6k szerepe, stitusa is. Ha-
sonléan vitatott a panaszeljirisok tigye. Az
EPPRCE szerint az egész egészségiigyi ellitorend-
szer min8ségének fejlesztéséhez nélkilozhetetle-
nek a panaszeljirisokban megfogalmazédott ta-
pasztalatok.

A munka hatékonysdganak novelésére két dlland6
munkacsoportot is feldllitottak. Az egyik feladata
annak elemzése, hogy az eurdpai orszdgokban mi-
lyen térvények sziilettek a betegjogok formilis elis-
mertetésére, és ez a csoport elemzi azoknak az in-
tézményeknek a mtikodését is, amelyek ezeknek a
jogoknak a betartatdsira irainyulnak. Ebben a mun-
kacsoportban nemcsak a tagorszagok hivatalos kép-
visel8i vesznek részt, hanem civil szervezetek is. A
misik feladata a genetikai informéicidk kozben fel-
meriil§ problémak jelentése, abban az 6sszefiiggés-
ben is, hogy hogyan kezelendk azok a helyzetek,
amikor a beteg genetikai informaciéinak megisme-
rése jogos érdeke lehet valamely csaladtagjanak. A
munkacsoport azt vizsgilja, hogy ebben a helyzet-
ben ki mire jogosult, az informaciék megismerésére
kinek a beleegyezese kell. Ebben a munkacsoport-
ban kizirélag a részt vevd orszdgok egészségiigyi
minisztériumai és egyetemi szakemberek vesznek
részt.

A betegjogok szabdlyozdsa Enrépdaban

Jelenleg tiz orszigban foglaltdk torvénybe a beteg-
jogokat: Izland, Norvégia, Finnorszdg, Hollandia,
Litvania, Magyarorszdg, Goroégorszag, Izrael, Gra-
zia és Dania szerepelnek a sorban.

A betegjogok masik lehetséges megkozelitése,
amikor nem tdrvénybe, hanem kartiba foglaljak a
jogokat. Ezek a jogok azonban birésigok vagy mas
hat6sigok el&tt nem érvényesithetdk, tulajdonkép-
pen pusztin csak a moridlis elvek &sszefoglaldsai.
Osszesen kilenc orszdgban foglaltdk kartiba a be-
tegjogokat, peldaul Anglidban, Irorszdgban, Fran-
ciaorszdgban és Portugilidban. Belgiumban, Spa-
nyolorszagban és Moldoviban jelenleg betegjogi
térvényt, Németorszagban és Szlovak1aban pedig
kartat készitenek eld.

A német betegjogi karta, szemben a megszokot-
tal, jogi erejii dokumentum lesz. Az Egyesiilt Ki-
ralysigban 1991-ben olyan betegjogi kartat bocsa-
tottak ki, amelynek kezdeményezése a korméanyzati
koérokbdl indult, és nem torekedtek arra, hogy a
kartdt tdrsadalmi szervezetekkel, egyesiiletekkel
egyeztessék. Ennek kovetkeztében nem rendelke-
zett komoly befolyéssal, ezért idén Gjrafogalmaztik
az abban taldlhat6 elveket és jogosultsiagokat.
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Bar komoly, tudoméinyos felmérés nem késziilt
arrél, hogy a térvénybe foglalt betegjogok hogyan
érvényesiilnek a gyakorlatban, a tapasztalatok alap-
jan mégis azt lehet mondani, hogy a tiz orszag ko-
ziil csak kett8ben sikeriilt a betegjogokat a gyakor-
latban maradéktalanul, sikeresen megvaldsitani. Ez
a két orszdg Norvégia és Hollandia. Ez annak ko-
szonhetd, hogy ebben a két orszigban mintegy 15
éven 4t zajlott a kérdések nyilvinos megvitatdsa, és
csak ezutdn foglaltdk egyértelmien torvénybe a be-
tegjogokat.

A sikeres megval6sitason azt kell érteni, hogy az
egészségiigyben dolgozok és a betegek is maradék-
talanul ismerik a jogszabalyokat, és létezik egyfajta
kozmegegyezes arrél, hogy ezek az elvek fontosak
és elBsegitik az egészségiligyl rendszer hatékony
m{ikodését.

A betegjogok érvényesitésére dolgoztik ki az 6t
skandindv dllamban az dgynevezett Norfolk kartéri-
tési rendszert. Ez azon alapul, hogy a beteg kozvet-
leniil a biztosit6val dllapodik meg a kirtérités 6ssze-
gében, amennyiben a kezelés soran fizikai kdroso-
dis érte. Kéltségkimélfi és egyszertbb eljirds ez,
amelynek sordn a betegnek nem kell fizetnie. Ennek
sikerén felbuzdulva a gy6gyszerkészitmények kdros
hat4sainak problemajara is terveznek hasonlé karté-
ritési eljardst. Az eljards sordn a beteg kozvetleniil a
gyogyszer gyértéjéval tud kiegyezni, ha bizonyitot-
tan a gyogyszerkészitmény hatdsabol fakaddan érte
valamilyen kdrosodis.

Betegjogi képviseleti rendszer mitkodik az eurd-
pai orszdgok kozil Finnorszdgban, Norvégidban, az
Egyesiilt Klralysagban, Spanyolorszdgban, Izrael-
ben, Magyarorszdgon és Gorogorszigban.

A magyar betegjogi képviseleti rendszer kiépité-
séhez feltételezhet8en a finn rendszer szolgilt ala-
pul, ami Lars Fallberg szerint nem mikédik tal jol.
Finnorszagban jelenleg 2400-2500 betegjogi képvi-
sel§ dolgozik. A finn rendszer jellemz&je, hogy a
betegjogi kepv1selok valamennyien egészségiigyi
szakdolgozdk, és feladatkoritk nem tartalmaz jogi
képviseletet, vagy a beteg képviseletében valé jogi
argumenticiot. Feladatuk egyértelmfien informaci-
6s jellegti, és csak arra korldtozddik, hogy segitsék a
beteget az egészségligyi rendszerben eligazodni.

A finnorszagi tapasztalatok feldolgozasa sordn ar-
ra jutottak, hogy véltoztatniuk kell az ombudsmanok
stdtusdn, a jelenleginél sokkal fiiggetlenebb szerepet
kell szamukra biztositani annak érdekében, hogy ha-
tékonyan segiteni tudjik a beteget jogainak érvénye-
sitésében. A folyamat elsd lépésének tekinthetd,
hogy a betegjogi képviselok szimdra misfél éves
egyetemi szint( képzést inditottak az egészségligyi
rendszer, az egészségiigyi ]og és az etikai kommuni-
kici6s dilemmak jobb megismerése érdekében.

Vajda Angéla

Akadilyok a betegjogok érvényesitésében

A betegjogokra azért fektetnek nagy hangsulyrt,
mert a betegek még mindig igen gyenge jogvédel-
met élveznek az egészségiigyi ellatds sordn.

Altaldban vita tirgyat képezi, hogy az egeszseg—
gyl szolgaltatasok megszervezését melyik cég kap-
ja meg, és milyen elvek alapjin nytjtsanak 4j szol-
galtatdsokat. Amennyiben erdsddnek a beteg ogok,
akkor a betegszervezeteknek is nagyobb szerep jut
a szolgaltatdsok megszervezésében.

A betegjogok torvenybe iktatdsit az is akadéilyoz-
hatja, ha egy orszag jogi hagyomanyai nem fogadjak
be a betegek jogosultsigait betegjogként megfogal-
mazé torvényt. Ugyanigy ellene szélhat a betegjo-
gok torvényi elismertetésének, ha az egészségiigyi
ellitdst mtikodtets helyi kozigazgatasi egységek el-
lenallnak. Ezek sokszor ugy vélik, hogy ha a bete-
gek tobb jogot nyernek, akkor kritikusabbak lesz-
nek az altaluk nydjtott szolgaltatdssal szemben. To-
vabbi akadélyt jelenthet az is, ha a betegegyestiletek
miikodési koltsegelk jelent8s részét az allamtdl
vagy az egészségligyi intézmények mitkédretsitsl
kapjak. A tapasztalat ugyanis az, hogy ezek a beteg-
szervezetek nincsenek olyan helyzetben, hogy hati-
rozottan felléphessenek a jogok terén. Az eddigi ta-
pasztalatok ugyanis azt mutatjik, hogy a betegegye-
siiletek, a valamilyen betegcsoport tagjait tomorits
szervezetek talnyomorészt kozpénzekbdl tartjik
fenn magukat. Ez mindenképpen felveti azt a kér—
dést, hogy mennyire tudnak fiiggetleniil mikoédni
azokkal az intézményekkel szemben, amelyek mi-
kodési koleségeiket biztositjak.

Akadalyozo tényez&nek tekinthetd az is, amikor
az egészségligyi szakdolgozék, orvosok szakmai
szervezetel allaplt]ak meg azt, hogy mire van sziik-
sége a betegnek, és véleményiik szerint ezt nem jog-
szabédlyban kell el8irni, hanem a szervezetek dolga
errdl hatdrozni. Hasonl6an jol ismert helyzet, ami-
kor az egészségiigyi dolgozdk nincsenek tisztiban
azzal, hogy munkdjukra jogi el&irdsok is vonatkoz-
nak, és személyes elképzeléseik vannak a beteg és a
sajat kapcsolatukrél. Ez szdamos orszdgban konflik-
tusok forrdsul szolgil. Ebben az esetben egyébként
felvethetd a jogalkot6 felelgssége, aki — miutdn
megalkotta a betegjogi szabédlyokat — nem gondos-
kodik arrél, hogy az egészségiigyben dolgozék
megismerjék kotelezettségeiket.

A betegjogok érvényesiilése terén a jelek szerint
még sok a tennivald, 4m jelentds eredmények kony-
velhet8k el az utébbi évtizedekben. A szervezetek
kozds célja az, hogy a betegek jogvédelmet kapja-
nak az egészségiigyi szolgaltatds soran.

Vajda Angéla
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