4

b '"NEMZETI
BeTEGFORUM

Nemzeti Betegforum (NB

Betegszervezeti er6forrasok kutatas 2

Végezte (kérdbiv 6sszeallitasa, értékelése)
Vidor Eszter és NBF Iroda
Roviditett valtozat, 2016.03.31.

Pogany Gabor Ph.D.
Az NBF koordinatora, a RIROSZ elnoke,
A BEMOSZ és az Orphanet International Advisory Board t

http://nemzetibetegforum.hu/, www.rirosz.hu,
https://www.facebook.com/Nemzeti-Betegforum-198654

BETA Civilszervezeti Szakért6i Forum, Budapest. 201



Elozmeények 1. (2014 evi felmeérés)

7000 Mérlegfébsszeg (eFt) Kevés szervezetnek
dolgozdja!
6000
2000 MérlegfGosszeg (eFt)
—
200 . 1 000 000 - —
3000 > 800 000
2 000
600 000
1000
400 000
0 ®
2011 2012 2013 -— — .
—@— latasunkeért” Alapitvany 200 000

—8— | aktoz Erzékenyek Tarsasaga
=== TOrokszentmiklosi Cukorbetegekért Egyesiilet

—@=—S57{VSN Orszagos betegegyesiilet ) * . ~
=== (Orszagos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet 2011 7 012 7013
=@ Gyogyulj Veliink Egyesiilet

—@—\/irusos Majbetegek Orszagos Szervezete === GEzENgUZ Alapitvany

—@—Dorogi ILCO Egyesiilet == Lisztérzékenyek Erdekképviseletének Orszagos Egyesiilete
—@—Vé&dGhalo a Lelki Egészségért Alapitvany

== Magyar Williams Szindroma Tarsasag

== GyMS Megyei Diabetes Egyesiilet

=@ Magyar Porphyria Egyesiilet

—@—nRitka és Velesziiletett Rendellenességgel él6k Orszagos Szovetsége
—@—Tlddér Egylet

g GyErMEkTa k Ala pitva my




Kapott SZJA 1% (eFt)

2011 2012 2013

—@—  |latasunkeért” Alapitvany

—@— Laktoz Erzékenyek Tarsasaga
=@—Torokszentmiklosi Cukorbetegekért Egyesiilet
—8—S57{VSN Orszagos betegegyesiilet

=—@— Orszagos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet
=== Gyogyulj Veliink Egyesiilet

—@—\/irusos Majbetegek Orszagos Szervezete
=@ Dorogi ILCO Egyesiilet

—@—\édGhalo a Lelki Egészségért Alapitvany
—@— Magyar Williams Szindroma Tarsasag

—@— GyMS Megyei Diabetes Egyesiilet

—@— Magyar Porphyria Egyesiilet

=@ Ritka és Veleszliletett Rendellenességgel él6k Orszagos Szovetsége

—@—TlddGér Egylet

zmeények 2. (2014 évi felméres

250 000

200 000

150 000

100 000

50000

Kapott SZJA 1% (eFt)

| = PN 9
2011 2012 2013
=@ (Gezenglz Alapitvany

—8— Lisztérzékenyek Erdekképviseletének Orszagos Egyesiilete
=@ Gyermekrak Alapitvany

SEMMELWEIS
Garancia Vedjegy

) R



NEA/ NCA tamogatas (eFt)

2011 2012 2013

—@— Latasunkért” Alapitvany

—@=— | aktoz Erzékenyek Tarsasaga

=@ Torokszentmiklosi Cukorbetegekért Egyesiilet
—@=— S7IVSN Orszigos betegegyesiilet

=—@— Orszagos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet
=== Gyogyulj Vellink Egyesiilet

—@—\/irusos Majbetegek Orszagos Szervezete
=@ Dorogi ILCO Egyesiilet

—@—\/eéddhalo a Lelki Egészségért Alapitvany
—@— Magyar Williams Szindroma Tarsasag

—@— GyMS Megyei Diabetes Egyesiilet

—@— Magyar Porphyria Egyesiilet

=@ Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel élck Orszagos Szovetsége
—@—TiidGer Egylet

meények 3. (2014 évi felmeér

NEA/ NCA 2011

11514

2012
6084

\

3000 NEA/ NCA tamogatas (eFt)

2013
4655

tamogatas

Osszesen (eFt)

2 500
2 000
1500
1000

500

2011 2012 2013

—@— (Gézenguz Alapitvany
=8 |isztérzékenyek Erdekképviseletének Orszagos Egyesiilete
=== Gyermekrak Alapitvany



4

b '"NEMZETI
BeTEGFORUM

Modszer

 2016. marcius 7-e és 23-a kozott a Nemzeti Betegforu
kezdeményezésére véleménykutatasban vett részt 10
betegszervezet, akikb6l 56 kiildte be a kvantitativ kutatas
soran a valaszait. A kutatas formatuma online kérddiv
kitoltés volt.

A 15 keérdést tartalmazo kérdbivet az 56
betegszervezet maradéktalanul kitoltotte.
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Eredmeények

1. A betegszervezet szervezeti formajat vizsgalo elsd kér
esetén a megkérdezettek 70%-a vallotta magat egyesulet
20%-a alapitvanynak és 10%-a szovetségnek. A Nemzeti
Betegforum minden szervezetét figyelembe véve ez az ara
megegyezo.

M egyesilet
M alapitvany
szOvetség
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2. A masodik kérdésre, miszerint van-e tagszer
betegszervezeteknek, a kitolt6k tobb mint fele

valaszolt (51%). Mivel volt Ilehet6ség odairni,
tagszervezettel rendelkeznek, igy 8-65 kozott szortez a's

M nincs tagszervezet
M van tagszervezet
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3. A megkérdezett szervezetek tulnyomo tobbsége, (82%
el6tt alakult. A kitolték kisebbsége 2005 utani szervezet

W 2005 el6tt alakult
W 2005 utan alakult
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4. Mik a legnagyobb problémai a betegszervezetekne
a megkérdezettek jelent6s hanyada, 75% a forra
jelolte meg. A valaszok soran elbkerilt még a t
blirokracia, az érdekérvényesitési  nehézségek,
betegszervezetek valamint betegek szerepe a gyogyitasb
jogi problémadk valamint az utdnpotlds hidnya és a tarsad
érdektelenséq is.

B forrashiany

M blrokracia mértéke
utanpotlas kineve-
lese

M civil torvény
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5. A finanszirozast feszegetd kérdésiinkre, miszerint
a finanszirozasa a szervezetnek, 65% mondta, hogy O
forint, 25% vallotta, hogy 3-10 millié forint, vala
betegszervezet vallotta, hogy 10-30 millié forint, illet
jelolte be a 30 millio forint feletti kategoriat.

W 0-3 millié forint ko-
zOtti bevétel évente
B 3-10 millié forint
10-30 millid forint
30 millio felett
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6. A valaszaddk kozul minddsszesen egy betegsz
allitotta, hogy nem okoz neki gondot a fo
eléteremtése a mikddéshez, a tobbiek mind az igen
adtak meg. Az a szervezet, akinek nem okoz gonc

forrasok osszeszedése, 0-3 millid forint kozotti éves buc
adott meg.

M gondot okoz a for-
rasok felkutatasa

¥ nem okoz gondot a
forrasok felkutatasa




b N TR 4
BeTEGFORUM

7. A bevételeik forrasat alapvetéen a magyar
tamogatasok adjak valamint az 1% (60%), emellett
tamogatasokat is sokan megjelolték (25%). A m
valaszado az egyéb, hagyaték kategoriakat jelolte meg.

m 1%, palyazat

M céges tamogatas
egyeb bevetel:
egyedi tamogatas,
hagyaték

8. Minden valaszado szeretne tobbet megtudni a megfel
forrasbevonasral.
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9. Az onkéntesek bevonasanal komoly problémat |
otos skalan a legproblematikusabb 5-nek mon
megkérdezettek 45%-a, mig 25% jelent6s problémana

ezt (4-es osztalyzat), a megkérdezettek 30%-a vélte ugy
ez probléma a szamara.

% MW 5-0s nehézségi szint
' W4-es nehézseégi szint
3-es nehézsegi szint

M 2-es nehézségi szint

B 1-es nehézséqi szint
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10. A kommunikacié esetében a valaszadok kozel
nem érzi problémanak (1-es osztalyzat), 30%-uk k
problémanak érzi ezt, mig minddssze 40% az, aki kd
vagy ennél sulyosabb problémanak itéli me
kommunikaciot.

W 4-es nehézségi szint
vagy 5-0s nehézségi
szint

M 3-as nehézséqi szint
2-es nehézseégi szint

M 1-es nehézséqi szint




Nagy aranyban okoz nehézséget az informacio
feldolgozésa, alkalmazasa AIPM-Pszinapszis felméreés (2015)
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11. A fordulnak-e 0no6khoz betegjogi probl
kérdésnél mindosszesen a valaszaddk 10%-a valaszolt

mig a tulnyomo tobbség (90%) jelezte, hogy fo
hozzajuk betegjogi problémak tigyében.

B fordulnak hozzank
betegjogi prob-
lémakkal

¥ nem fordulnak hoz-
zank betegjogi prob-
lémakkal
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12. A valaszadék egynegyede (25%) vallotta azt,
betegjogi kérdések kezelése nem jelent problémat
mig nem volt kevéssé fontos értékelés (2-es osztal
valaszadok 75%-a kozepes, vagy annal nagyobb ho

problémanak vélte a betegjogi tanacsadast (3, 4 oszta
Erdekesség, hogy 5-6s osztalyzat nem volt.

B 5-0s nehézségi szint
M 4-es nehézségi szint

3-as nehézseégi szint
M 2-es nehézségi szint
B 1-es nehézségi szint
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13. A valaszaddék kozil mindossze 1 mondta, h
foglalkozik egészségligyi tanacsadassal. A megkér
szerint, egyontetlien 5-6s fontossagu az
tanacsadas. Szerencsére ez a megkérdezetteknek

kbzepes problémat jelentett, 40%-uknak csak 3-as osztal
(egyes és 6tos nem volt).

-

“‘-\\

% W5-6s nehézségi szint
' W4-es nehézseégi szint
3-as nehézseégi szint
M 2-es nehézségi szint
B 1-es nehézséqi szint
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14. A valaszadok 10%-a, 4 betegszervezet vallotta,
nem foglalkoztat onkénteseket, a tulnyomd tob
foglalkoztat onkénteseket.

B nem foglalkoztat
Onkénteseket

M foglalkoztat 6nkén-
teseket
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15. Akik nem foglalkoztatnak onkénteseket, az a 4
mind a 10-30 millié kozotti vagy afolotti bevételi h

kerult ki. A tobbieknek kiemelt fontossagu (5-0s oszta
onkéntesek utanpotlasanak szervezése.

M 5-0s nehézségi szint
M 4-es nehézségi szint

3-as nehézseégi szint
M 2-es nehézségi szint
M 1-es nehézségi szint
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Osszefoglalas

e Az idG rovidsége ellenére a kutatasba invitaltak tobb mint
szivesen foglalkozott a kutatassal, és minden kérdésun
valaszt adott, ez az NBF hagyomanyainak megfeleld, ig
magas, 53 %-0s valaszaranyu eredmény volt.

A betegszervezetek tulnyomé tobbsége egyesiilet, de az igazan
magas bevételi hanyadrol beszamoldk mind alapitvanyok,
jellemzéen 10-30 millios, egy esetben 30 millio feletti
bevétellel. Ok azok is, akiket nem érint az ©&nkéntesség
kérdése, vagyis nem foglalkoztatnak, csak fizetett kollégakat. Ez
a hatalyos civil torvény alapjan nem teszi lehetévé az 1%
gyljtését sem.
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e A tobbségnek viszont a legégetbbb szukséglete az any
forrasok bdvitése, ezt koveti a betegjogok védelme,
onkéntesség, és a szakmai, betegséggel kapcsolat
kommunikacié. Uj és érdekes informacid az, hogy
kommunikacio altaldban nem jelent napjainkban nagy gondot a
szervezeteknek.

« A halbzatok létrehozasa sokkal nagyobb probléma volt a
megkérdezettek részére, mint azt el6zetesen gondoltuk, tobben
beirtak oda is véleményt, ahol ezt az online kérd6iv nem
engedte, és leirtak, 6k mindent megproébaltak, de hasztalanul az
Uj haldzatok létrehozasa terén.

o &
)}

|
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 ElGzetes percepcionkat alatamasztotta az, hogy
betegszervezetek tobbsége régi szervezet, minimum 15 é
|étezik. Ez sajnos magaban rejti az eloregedd vezetd
problematikajat, ami szintén egy kicsucsosodd csomodpont
problémat jelez (egyszemélyes civil szervezetek, amik a
vezet6k egyéb problémai esetén megszinnek).

A betegjogi kérdések kezelése sulyos gondot jelent. Itt is
rengeteg kulonvélemény fogalmazédott meg, és még a
betegszervezetek szamara sem vilagos, mi lenne a feladatuk,
és mi az allam szerepe ebben.




El nem mulod feudalizmus?
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Csepeli Gy., Prazsak G.: Tarsadalomkutatas 29 (2011) 1, 63-79



Hatalmas a beteg-szervezetek
szerepe!

» Az alulrél épitkezo civil szervezetek képezik a bizalo
épités alapjat.

» Az egészségugyben ezt a szerepet a sorstars kozossé
betegszervezetek jelentik.

» Osszefogas, empatia, szeretet, segiteni vagyas

» Pozitiv példak folyamatos bemutatasa (kuiizdelem az emb
életeért, jobb sorsaeért v. tisztességes halalaért) — ez is
VALOSAGSHOW!!

A hivatas (mlveltség) szeretete, tisztelete és védelme

Segit a mentalis egészség megorzésében, az élet értelm
(ajra) megtalalasaban.

obb beteg-egyiuttmuikodes és éle




Koszonom a figyelmet!

www.nemzetibetegforum.hu, www.rirosz.hu

e-mail: pogany.gabor@nemzetibetegforum.hu
Cim: 1122 Budapest, Varosmajor utca 12-14.
Tel: (36-70) 903-2357, Fax: (36-1) 438-0739

BEMOSZ

o ® BETEGSZERVEZETEK
MAGYARORSZAGI
[ ] SZOVETSEGE

'NEMZETI
BrrEeFORrRUM s




