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Bevezetés

Az Innovativ Gydgyszergyartok Egyesilete (AIPM) elkotelezett a hazai betegszervezetek
hosszu tavu fejl6dése, onallésaga és szakmai megerGsddése irant. Az AIPM egyediilallo
poziciéban van: képes tamogatni és Osszekotni a betegek, az ipardg és az egészségligyi
dontéshozdk vilagat. Célunk egy olyan partnerség létrehozdsa, amely biztositja, hogy a
betegszervezetek aktiv, kompetens és elismert szerepl6i legyenek az egészségligyi
rendszernek — a dontéshozatalban éppugy, mint a betegek képviseletében.

Helyzetelemzés
Jelenlegi kihivasok

A hazai betegszervezeti 6koszisztéma szdmos rendszerszintl és m(ikodésbeli nehézséggel
kiizd, amelyek gatoljdk a szervezetek hosszu tavu fejl6dését, stabilitasat és szakpolitikai
befolyasat.

o Kis |étszam, onkéntes miik6dés és forrashiany
A legtobb szervezet néhany f6vel mikodik, gyakran Onkéntes alapon, ami
er6forrasbeli kiszolgdltatottsagot eredményez. Ez korlatozza a stratégiai tervezést, az
adminisztracios teher viselését, valamint a projektek fenntarthaté megvaldsitasat. A
forrashiany miatt gyakran a tulélés a cél, nem a hosszu tavu fejl6dés. Kevés az igazan
erds, hosszu multra visszatekints szervezet.
A betegszervezetek egyik csoportjat azok a szervezetek alkotjdk, amelyek tagjai
jellemzéen betegek és hozzatartozdik. Ezek a szervezetek a betegek érdekképviseletét
[atjak el, és sok esetben a legalapvet6bb sziikségletek kielégitésében is tdmogatdast
nyujtanak. A masik tipus a betegedukald és egészségneveld szervezetek, amelyek
f6ként prevencioval, érzékenyitéssel és tajékoztaté kampdanyokkal foglalkoznak,
jellemzéen egy-egy terapias terilet koré szervezédve.
Finanszirozasi szempontbdl ezek a szervezetek non-profit alapon mikodnek,
tobbségilik kis éves koltségvetéssel gazddlkodik, néhdny szponzor tdmogatasara
tdmaszkodva. Ritkabbak azok a szervezetek, amelyek sajat alkalmazottakkal,
jelent6sebb koltségvetéssel miikddnek. Az allami tdmogatasok ritkan hozzaférheték.
Egy fontos lehetGséget jelent az add 1%-anak felajanlasa, amelyet azok a szervezetek
kaphatnak meg, amelyek legaldbb két lezart pénziigyi évvel rendelkeznek.
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Elszigeteltség és tudasmegosztas hianya

Az egylttmUkodések ritkak, a betegszervezetek gyakran egyediil dolgoznak sajat
szakteriletiikon. Nincs kialakult gyakorlat a tudds és jogyakorlatok rendszerszint(
megosztasara, ami korlatozza az innovaciot és a kollektiv érdekérvényesités
lehet&ségét.

kérdésekre helyezziik a hangsulyt. Az elmult évek tapasztalatai azt mutatjak, hogy
néhany betegszervezet és azok vezetdi kiemelkedé munkat végeznek, és nemzetkozi
szinten is ismertek és elismertek. A szervezetek tilnyomd tébbsége azonban tovabbra
is elszigetelten m(ikodik, nem aktivak nemzetkozi szinten, és sokszor még hazai
szinten, a kilonbozd terdpias teriiletek kdzott sincs rendszeres tudasmegosztas.
2020-ban elindult az ABEP (AIPM és Betegszervezetek Egylttm(ikddési Platformja),
amely az EFPIA Patient Think Tank szerepét tolti be Magyarorszagon. Az ABEP 2022
oktéberében masfél év kihagyds utdn Ujraindult, és 2023-t6l negyedévente
rendszeresen mikodik.

Akadalyozott dontéshozdi részvétel

A jelenlegi jogi és intézményi keretek nem tamogatjak a betegszervezetek érdemi
bevondsat az egészségpolitikai dontésekbe. A strukturalt konzultacidk, formalis
képviseleti csatornak és részvételi jogok hianya miatt a betegek hangja gyakran nem
jelenik meg megfelel6 sullyal a szakpolitikai vitakban.

Hianyzo visszacsatolasi mechanizmusok

Nincs intézményesitett rendszer arra, hogy a betegképviseleti aktivitasok hatasat
visszamérjék, értékeljék vagy integraljak a szakmai dontéshozatalba. Ez hosszu tavon
gyengiti a betegképviselet hitelességét és befolyasat.

ErGsségek és lehetbségek

A kihivasok mellett szamos olyan er6forras és lehetGség all rendelkezésre, amelyre az AIPM

stratégiai épitkezése tamaszkodhat.

Mar létez6 platformok (ABEP, Betegszervezeti Akadémia, Betegszervezeti Meetup)
Az AIPM korabbi kezdeményezései — mint az ABEP, a Betegszervezeti Akadémia és a
Betegszervezeti Meetup — stabil alapot nyujtanak a tovabbi épitkezéshez. Ezekkel
nemcsak strukturalt parbeszéd és képzés valdsithatd meg, hanem megerdgsithets a
betegszervezeti 6koszisztéma is.

A dontéshozatalba valé integralodas lehetdsége

Az AIPM Betegszervezeti Akadémia programja mellett 2025-ben elindul az Expert
Betegképviselet képzési program is az AIPM gondozasaban, amely kifejezetten arra
késziti fel a betegszervezeti képvisel6ket, hogy értelmezhet6 és hiteles mddon
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kapcsolddjanak be a szakpolitikai és szakmai dontéshozatali folyamatokba. Ez a képzés
Uj szintre emeli a betegképviselet min&ségét és szerepét.

Motivalt és tanulasra nyitott szervezetek

A betegszervezetek részér6l egyértelm(i az igény a fejlédésre, tudasbdbvitésre és
szakmai kapcsolatépitésre. Ez a nyitottsag fontos alap a kompetenciaépité programok
sikeréhez.

Intézményi képviselet és strukturalt érdekképviseleti csatornak

Magyarorszdgon mar létrejott a jogi keretrendszer, amely lehetévé tenné a
betegszervezetek érdemi bekapcsoldddsat az egészségligyi ellatassal és terdpids
dontésekkel kapcsolatos folyamatokba. Ennek egyik kiemelt eszkdze a Nemzeti
Betegszervezeti Forum (NBF), amely térvényi felhatalmazdssal jott |étre, mint allami
érdekképviseleti platform (50/2012. (XIl. 19.) EMMI rendelet a Nemazeti
Betegférumrdl). Ennek ellenére a Forum az elmult években inaktivva valt, mikodése
nem biztositott. Ezzel parhuzamosan létezik a Betegszervezetek Magyarorszagi
Szovetsége (BEMOSZ) is, amely civil erny6szervezetként igyekszik integralni és
képviselni a betegszervezetek érdekeit. A BEMOSZ aktiv vezetdi jelenléttel miikodik,
és megfelel6 tamogatds mellett komoly potencidlt hordozhat a szervezeti halé
erGsitésében. A jelenlegi kornyezet lehetGséget teremt arra, hogy a mar meglévé jogi
alapokra épitve 6sztonozziik Ujraélesztését és fenntarthaté modon valé miikddtetését
az NBF-nek, mint allami kapcsoléddsi pontnak. Alternativaként, vagy ezzel
parhuzamosan megerésitheté a BEMOSZ szerepe is, amely civil oldalrél biztosithat
szervezett, hiteles és strukturalt képviseletet. Mindkét irdny megerGsitése
el6segitené, hogy a betegszervezetek valddi stratégiai partnerekké vdljanak a
dontéshozatalban.

Nemzetkozi példak és jogyakorlatok elérhetésége

Az olyan nemzetkozi szervezetek, mint az EPF (European Patients’ Forum) vagy
az EFPIA (European Federation of Pharmaceutical Industries and Associations) altal
mar mikodtetett modellek és standardok vilagos fejl6dési irdnyt mutatnak. Ezek
adaptalasa lehet6vé teszi, hogy a magyar betegszervezetek is integralt szerepl6kké
valjanak a hazai és eurdpai egészségligyi rendszerekben.
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SWOT Analizis

ErGsségek: Gyengeségek:

o Strukturdlt, hosszi tdvu stratégiai | o Magas fliggdség az AIPM-t6l mint f6
elkotelez6dés az AIPM részér6l a (nem anyagi) tdmogatotol
betegszervezetek tamogatdsara Finanszirozasi diverzifikacié hidnya

o JOl megalapozott platformok: ABEP, Jogszabalyi valtozdsok erdsen politikai
Betegszervezeti Akadémia, Meetup-ok akarat figgvényében
Képzés-alapu kompetenciaépités o Civil alulrél jové kezdeményezések
Dontéshozatali integracio célkitlizése (pl. hidnya
HTA folyamat) o Angol nyelvismeret hidnya

o Kommunikdciés tamogatds: kiadvany,
dijak, konferencidkon valé kidllitoi és
el6adoi részvételi lehetGség

Lehetdségek: Veszélyek:

o EU HTA és egyéb dontésel6készité | o Egészségpolitikai akarat hianya a jogi és
folyamatokhoz vald kapcsolddas intézményi reformokra
Nemzetkozi kapcsolédasok (EPF, EFPIA) | o Betegszervezetek reprezentacidos célu
Betegszervezeti definicio és szerepek kezelése
jogszabalyban valé rogzitése o A tarsadalmi elfogadottsag alacsony
NBF szerepének megerdsitése szintje
Civil szféra érdekképviseletének | o Novekvé civil szektor szétesettség,
novelése fragmentalodas
Fejl6désre motivalt szervezetek jelenléte
Klinikai vizsgdlatok iranti tarsadalmi
bizalom novelése betegoldali
kommunikacidval.

Stratégiai vizio és misszio

Viziénk

Olyan fenntarthaté és professziondlis betegszervezeti o©koszisztéma kialakitasanak

elGsegitése a célunk, amely nem csupdn létezik az egészségligyi rendszer peremén, hanem

aktiv formaldja is annak. Hozzajarulni, hogy ezek a szervezetek képesek legyenek:
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e Onalléan mlkodni és forrasokat kezelni,

e szakmailag megalapozott véleményt formalni,

e érdemi moédon részt venni a dontéshozatalban,

o képviselni a betegek érdekeit mind hazai, mind nemzetkozi szinten

e részt venni a klinikai vizsgalatok népszer(sitésében és a részvétel 6sztonzésében.

Ez a vizid nemcsak a szervezetek megerdsodését, hanem a betegkdzpontl egészségligy
kialakuldsat is szolgalja.

Misszionk

Az AIPM szerepe ebben a folyamatban tamogatd jellegli: 6sszekapcsolja a betegeket, a
gyogyszeripart és a dontéshozdkat. A cél nem csupan a tdmogatas, hanem a betegszervezetek
megerdsitése abban, hogy onadlléan is képesek legyenek hosszu tdvon mikodni és az
egészségligyi 6koszisztéma hiteles szereplGjévé valni.

E célok elérésének kulcsfontossagu eszkozei az AIPM altal mikodtetett kezdeményezések:

e az ABEP (AIPM és Betegszervezetek Egylittm(ikodési Platformja), amely strukturdlt
parbeszédet biztosit az ipar, a betegszervezetek és lehetdség szerint a dontéshozdk
kozott,

e az AIPM Betegszervezeti Akadémia, amely a szervezet meger6sodését célzé képzést
és kozosségépitést kindl a fejl6d6 szervezetek szamara,

e az AIPM Expert Betegképviselet Akadémia, amely a dontéshozatali szinteken vald
szerepvallalasra késziti fel a képvisel6ket,

e valamint, a Betegszervezeti Meetup, amelynek célja a tuddasbdvités és a
kozosségépités.

Ezek az eszkozok egyiitt képezik azt a szakmai-infrastrukturalis alapot, amely lehet6vé teszi a
vizionkban megfogalmazott célok megvaldsitasat.

Célunk, hogy a betegszervezetek stratégiai partnerekké valjanak, és tarsadalmi szinten is
elismert szerepet toltsenek be.

Stratégiai célok

1. Strukturalt partnerségek és platformok - ABEP

Az AIPM célja, hogy az érintett szerepl6k kozotti parbeszédet és egylittmikodést strukturalt
formaban segitse el6. Ennek egyik f6 eszkdze az ABEP (AIPM és Betegszervezetek
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Egyuttmikodési Platformja), amely negyedévente rendszeres taldlkozok formajaban biztosit
forumot a parbeszédre. Ezek a taldlkozok lehetéséget adnak a kozOs prioritasok
meghatdrozasara, tapasztalatcserére, és kdzos javaslatok kidolgozasara.

A férumokon lehet8ség nyilik a betegszervezeti és iparagi kozosségeket érint6 aktualitasok,
hirek és témak compliant médon torténé megvitatasara. Az eseményeket szakmailag
elismert, inspirald, lehetdség szerint dontéshozdi szintli el6adasok egészitik ki, amelyek
hozzdjarulnak a résztvevlk tudasanak bévitéséhez és a hosszu tava egylttmdikodés
alapjainak megerGsitéséhez.

2. Betegszervezeti Akadémia és Expert Betegképviselet Akadémia

Az AIPM két jol elklloniils, egymasra épll6 képzési programmal tamogatja a
betegszervezetek kompetenciaépitését:

a) AIPM Betegszervezeti Akadémia

A képzés 2023 6ta mikodik, célja a betegszervezeti vezet6k vezetGi készségeinek fejlesztése,
hogy szervezetiiket stratégiai szemlélettel, hatékonyan tudjdk iranyitani.

Tematika:

o VezetGi készségek: stratégiai tervezés, szervezetfejlesztés, dnkéntestoborzas

e Kommunikaciéos és érdekérvényesitési technikak: hatékony (zenetformalas,
kapcsolattartas kilonb6z6 célcsoportokkal

e Jogtudatossag és szabalyozasi ismeretek: mikodési keretek, civil jog, egészségligyi
szabdlyozas

Ezek az ismeretek biztositjak, hogy a résztvevék tudatosan és sikeresen vezethessék
szervezetiiket.

b) AIPM Expert Betegképviselet Akadémia— 2026-ban indulé program

Ez a haladd szintl képzés kifejezetten azokra a résztvevbkre épit, akik elvégezték a
Betegszervezeti Akadémia képzést. A program célja, hogy a mar megalapozott tudassal
rendelkez6, elkotelezett betegképvisel6k tovabbléphessenek, és felkésziilten, hitelesen
képviseljék a betegek érdekeit a szakpolitikai és dontéshozdi szinteken is. A program
keretében hangsulyt kap a klinikai vizsgalatok szerepének megértése, valamint a részvétel és
edukacio népszer(sitése.



| 1077 Budapest,

»/-9 AIPM INNOVATivV Kethly Anna tér 1.

GYOGYSZERGYARTOK

? - : . i
® AZ UJ GYOGYSZER UJ ESELY aipm.hu

Tematika:

o Az Expert Beteg megvaltozott szerepe: stratégiai partnerként valé fellépés

o Targyalastechnika: targyalasi készségek fejlesztése NEAK-kal, szakmai kollégiumokkal,
egészségpolitikai dontéshozdkkal vald egyeztetéshez

o Politikai kérnyezet és érdekérvényesités: az egészségligyi rendszer és dontési
mechanizmusok értése

e Professziondlis kommunikacié: kilonb6z6 szakmai célcsoportok (pl. professzorok,
korhazigazgatok) elérése, az lizenetek megfelel6 kommunikalasa

o [Egészség-gazdasagtani szemlélet, adatalapu érvelés: dontéshozok szamara relevans
adatok hasznalata érvelés sordn

Ez a program nem csupan ismereteket nyujt, hanem aktiv felkészitést ad a szakpolitikai és
szakmai férumokon valé részvételre.

3. Bekapcsolodas a dontéshozatalba

Az AIPM célja, hogy a betegszervezetek ne csupan szemlélGi, hanem aktiv formaléi legyenek
az egészségpolitikai dontéshozatalnak. Ennek érdekében az AIPM feladataul tdzi ki, hogy:

e 0Osztonzi a Nemzeti Betegszervezeti FGrum (NBF) mikodésének Ujraélesztését, mint a
betegszervezetek m(ikodé allami képviseleti szervét és tamogatja azt

o célul tdzi ki a betegszervezet fogalmanak jogszabalyban térténd definidlasat

o szikségesnek tartja a jogszabalyi és intézményi kornyezet fellilvizsgalatat, hogy a
betegszervezeteknek valés véleményezési lehetGségiik legyen a HTA és egyéb
dontéshozatali folyamatokhoz

Ez a megkozelités biztositja, hogy a betegek véleménye valéban beépiiljon a szakpolitikai
dontésekbe.

4. Kommunikacio és lathatdésag

A betegszervezetek munkaja akkor éri el céljat, ha lathatova valik a tarsadalom és a
dontéshozdék szamara. Az AIPM az alabbi médokon tamogatja ezt:

o Betegszervezeti Kiadvany készitése, amely az orvosok szamara nyujt tajékoztatast a
hazai betegszervezetekr6l, hogy hiteles informacidval segithessék betegeiket a
megfelel6 tdmogatdshoz és kdzosségi kapcsoldédashoz

o [Egészségértés Dijés egyéb elismerések révén bemutatja a példaértékd civil
kezdeményezéseket

o LehetGség biztositasa az Expert Betegképviselet Akadémiat elvégzett résztvevék
szereplésére az AIPM 4éltal szervezett szakmai férumokon
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Mindez hozzdjarul a szervezetek tarsadalmi elfogadottsaganak noveléséhez.

5. Klinikai vizsgalatokban valo részvétel

A stratégiai célkitlizések kozott kiemelt helyen szerepel a betegszervezetek szerepének
erGsitése a klinikai vizsgalatokkal kapcsolatos tarsadalmi kommunikaciéban és
részvételben, tekintettel arra, hogy ezek kulcsszerepl6k lehetnek a lakossagi bizalom és
tajékozottsag novelésében.

o A betegszervezetek 6sztonzése arra, hogy kommunikacids és edukacios eszkozeikkel
tamogassak a klinikai vizsgalatokhoz valé hozzaférés javitasat, valamint a lakossagi
tdjékozottsag novelését.

e A képzési programok keretében a klinikai vizsgalatokkal kapcsolatos ismeretek
terjesztése.

o Partnerségek kialakitasa olyan szakmai szereplSkkel, amelyek a klinikai kutatasokat
végzik vagy koordinaljak, a betegek jobb bevondsa érdekében.
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Megvalositasi Utemterv (2025-2027)

o Képzési programok fejlesztése és miikodtetése:

o A Betegszervezeti Akadémia folytatdsa az alabbi Gtemezéssel: 2
Betegszervezeti Akadémiai évfolyamot kdvetéen egy Expert Betegképviselet
Akadémia évfolyam

o Az Expert Betegképviselet Akadémia elinditdsa, majd masodik évfolyamanak
megszervezése.

o Klinikai vizsgdlatokkal kapcsolatos ismeretek integraldsa a képzési
programokba.

e Szakmai és déntéshozdi kapcsolodas megerGsitése:

o EU HTA folyamatokban valé betegszervezeti részvétel stratégidjanak
kidolgozdsa kdzosen egyes betegszervezeti képvisel6k, az NNGYK
Technoldgia-értékelS F6osztaly és az AIPM Patient Engagement Task Force
tagok bevondsaval.

o A betegszervezetek dontéshozatalba valé bevonasat célzo stratégiai
javaslatok és érzékenyit6 programok.

o A betegszervezet jogszabalyi definicidjanak rogzitése.

o Kapcsolatépités, lathatosag és kozosség:

o Betegszervezeti kiadvany elkészitése és terjesztése.

o Rendszeres betegszervezeti meetup-ok szervezése tudasmegosztas és
ko6zOsségépités céljabdl.

o Az AIPM-mel kapcsolatban allé betegszervezetek kdrének bévitése.

o Betegszervezetek 6sztonzése a klinikai vizsgalatokkal kapcsolatos
kommunikacios tevékenységek vallaldsara.

e Folyamatos tevékenységek:

o Lehet6ség biztositasa az Expert Betegképviselet Akadémiat elvégzett
résztvevlk szereplésére szakmai forumokon.

o Eves értékelések és visszajelzések alapjan torténd stratégiai finomhangolds.

Monitoring és fenntarthatdsag

e Minden akadémiai képzési ciklust kovetSen értékelések és visszajelzések alapjan
torténd korrekcid.

o A startégia nyomon kovetése és frissitése a Patient Engagement Task Force keretein
beldl.
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