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(Az Ulés kezdeténelksmbntja: 9 6ra 35 perc)

EIn6ki megnyitd

ELNOK: Tisztelettel koszontok mindenkit az Orszatgg Egészségigyi
bizottsaganak 2013. oktober 7-én, BétB 6ra 30 percre meghirdetett Glésén. Azeles
napirendet reményeim szerint minden érintett megkapisztelettel koszéntém a bizottsag
tagjait és mindenkit, aki megjelent €és munkankgatdiemmel kiséri.

A napirend ismertetése, elfogadasa

Mindosszesen két napirendi pont szerepel a maittbég Ulésink napirendjén. Az
elsh az anyatejes taplalas tAmogatasarol szo6lé hatajavaslat, amely H/11875. szamon lett
benyujtva, dr. Szél Bernadett fliggetlen 6nallo twdhiya. A képviséli onallo inditvany
targysorozatba-vétel@rkell dontentnk.

A masodik napirendi pont a Magyarorszagon 1931ugani-je és 1960. december 31-
e kozott lezajlott jarvanyos gyermekbénuldson #tdsetegek anyagi karpotlasardl szold
toérvényjavaslat, amely T/12148. szamon lett bengljtj, atdolgozott valtozatban. Az eredeti
T/11174. sz&dm helyett az Uj szam T/12148., dr. @ye@éza és dr. Kiss Sandor jobbikos
képvisebk o©nallé inditvanya. Szintén dontenink kell képhiseonalld inditvany
targysorozatba-vétel@r

Megallapitom, hogy a bizottsag hatarozatképes. dHietlfogadnank a bizottsag
napirendjét, engedjék meg, hogy nagy tisztelettsizkntsem az Egészségugyi bizottsag U]
tagjait, Kucsak Laszlot, a Fidesz képvigél, Vagé Gabort, az LMP keépviggt és
tavollétében Horvath Zoltan fideszes képuisebki jelezte, hogy ma személyesen nem tud
részt venni a bizottsagi tlésen. Szives elnézédgem ebben a pillanatban dikads hely
miatt. Az asztalok meg vannak rendelve, és egyrhélva mar ezzel is fogunk tudni
szolgélni. Egydire az ebterjeszbk is a kormany helyén foglalnak helyet, az Uj
képvisebtarsaink, bizottsagi tagjaink iKucsak L4szl6: Nagyon megtiszigl

Megallapitom, hogy hatarozatképesek vagyydklzésre:)Valtozas tértent az LMP-
frakcid megalakulasaval, korrigalni fogom. Amikoréb Bernadett benyujtotta a javaslatot,
akkor fliggetlen volt, de korrigalni fogom ezt admtmat is.

A napirend elfogadasa kovetkezik. Kérem, hogy aki ismertetett napirendet
elfogadja, kézfelemeléssel ésftse meg! (Szavazas.) Koszondom szépen. Egyhangu,
ellenprébat nem kell kérnem.

Az anyatejes taplalas tdmogatasarol szoldé hatarozajavaslat (H/11875. szam)
(Dr. Szél Bernadett (LMP) képviseb ©6ndllé inditvanya) (Dontés képvisdi ©néllo
inditvany targysorozatba-vételeil)

Ratérink a napirend targyalasara. Azdéetspirendi pont az anyatejes taplalas
tamogatasardl szOl6 hatarozati javaslat megvitatddagy tisztelettel kdészontom az
allamtitkarsag képviseletében dr. Kissné dr. Hdrvaldiké professzor asszonyt,
foosztalyvezdit, aki az allamtitkarsag, a minisztérium ré$tér napirendi pont éhddja és
képvisebje. Eszor az diterjeszék nevében dr. Szél Bernadett képvisatszonynak adom
meg a szot az LMP réssér

Dr. Szél Bernadett (LMP) hozz4szo6lasa

DR. SZEL BERNADETT (LMP): K&széném a leldséget. EInok Ur! Tisztelt
Bizottsag! Tisztelt Képvisétarsaim! A magyar anyak és orvosok nagy része tigden
kizdelmet folytat hosszu ddota azért, hogy a csecs&émebben az orszagban a léhet
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leghosszabb ideig tudjanak anyatejes taplalasbsresélni. A kizdelem zajlik, jelenleg is
sok van vissza, hiszen azt latjuk, hogy jelenlezecserdknek minddssze harmada részesil
fél éves korig kizarélag anyatejes taplalasbamthalz Egészséguigyi Vilagszervezet ajanlasa
is azt tartalmazza, hogy a legidealisablbsdsban a kizarélagos szoptatas, és csak utolso
helyen javasolja a tapszert.

Ennek ellenére Magyarorszagon a tamogatasi rendasegteheisen hidnyos, tobb
sebdl vérzik. Jelenleg az OEP milliardokat aldoz alvagy tapszereket tamogasson, és olyan
nyilvanvalé segitséget sem biztosit a csalddokérészmint példaul a rendellenességgel
szlletett csecseafk vagy a koraszll6tt csecsékncsaladja részére bizonyos tdmogatasokat
ahhoz, hogy olyan eszkdz6khoz tudjanak jutni, aelddgl az anyatejet a sérllt, beteg vagy
koraszil6tt csecsath szamara biztositani tudjak.

Két dolgot szeretnék leszogezni. Ez egy partoktféled javaslat, amit benyujtottam.
Nem kivanom semmilyen szinten a partpolitika esgkéztenni. Hozza kell tennem azt is,
hogy a javaslatokat nem is én dolgoztam ki, hanemhhez a teriilethez nalam sokkal-sokkal
jobban érb egyesilet, a Szoptatasért Magyar Egyestilet dadozés évek 6ta probalja ezt a
megfeleb férumokon keresztllvinni annak érdekében, hogyosaszilott gyermekek és
csaladjaik szamara egy kis kénnyebbséget tudjatakigilletve hogy ezek a csecsékn
hozza tudjanak jutni ahhoz az anyatejhez, amelyh@nden gyermeknek, minden
csecserdnek hozza kellene jutnia, azt gondolom.

Kiket érint? Kikil beszélink, ha efl az orszaggylési hatarozati javaslatrol
beszélink? Beszélink ajak- és szajpadhasadékkaetetziicsecsetikrol, évi 8 ezer
koraszulottél, neurologiai problémak miatt hatékonyan szopnmn&udd csecsedkrol,
ikreket szoptatdé anyakrél, anyatejet adomanyozoéalndy és oOrokbefogadasra keszil
anyakrol is. Ez az kor, akiket az orszafjggi hatérozati javaslat érint.

A Lehet Mas a Politika javaslata alapyat azt célozza, hogy leldge tegyik, hogy
minél tébb baba, csecsémanyatejhez tudjon jutni ebben az orszagban. OgyséEsi
hatarozati javaslatot nyujtottunk be, tehat a etsket nem kivantuk kidolgozni, hanem azt a
korményra biznank. Viszont szeretnénk elérni azigyhaz OEP tdmogasson olyan
segédeszkozoket, amely nélkil ezeknek éblkefelsorolt kategéridkba éssecserdknek a
tapladlasa nem tud megvaldsulni vagy nagyon nehezsriibk tobb tizezer forintot kell, hogy
kifizessenek honaprél honapra adott esetben az@oy a csecsebhk taplalasa
megvaldsuljon.

En is nyilvan végeztem egy felmérést azzal kaptsata hogy mit gondolnak az
érintettek erél a kérdésfl. Nagyon sok szdl ugy nyilatkozott, hogy igazsagtalan és
felhaboritd az az aranytalansag, hogy az az édesahiyelkotelezett abban, hogy anyatejjel
taplalla a gyermekét, havonta tébb tizezer forinkott mellszivobérlésre, etszkoz-
vasarlasra, ugyanakkor aki meg azt mondja, hogyelezem foglalkozik, sokkal
kedvezmeényesebb aron tud hozzajutni a tapszerheanassze nem biztositja azt a gyermek
szamara, amit az anyatej tud biztositani.

Szeretném hozzatenni, hogy ha 6nok ezt tamogadjdkzottsag felvallalja, hogy ezt
keresztilviszi, a kormany pedig elkdtelezett ablbangy végre ezt a sulyos igazsagtalansagot
és aranytalansagot korrigalja, akkor semmi mast sz, mint azt, amit EurGpaban nagyon
sok orszadgban megtettek, ugyanis rendszeres azy kodgoldon, ®link nyugatabbra
tamogatjak a mellszivokdlcsdnzést. Ez vagy ingyexagy egy jelképes 0sszeget kell érte
fizetni. Azt gondolom, a minimum az lenne, hogy Maprszag ezt felvallalja, amidltink
nyugatabbra megkapnak az édesanyak és ezek aroékcse

A hatarozati javaslatban megfogalmaztam, hogy milidnyban kell gondolkodni.
Hangsulyozom, hogy tulajdonképpen a szakemberekaa@ kodifikaltuk. Itt elektromos
mellszivokrél van sz6, Haberman-élatl, soft-cupokrdl, Uj etékrol, anyatejtarold
rendszesl vagy az SNS4l - Supplemental Nursing System -, ezek mind olgarkdzok,
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amelyek nélkul ezeknek a csecgdmek a taplalasa nem tud megvalosulni, vagy pedig
nagyon sulyos anyagi helyzetet okoz csaladokn@nek minden fillérre sziikség van abban
az idbszakban.

Ugyhogy roviden és témdren azt gondolom, itt leanédeje annak, hogy a korméany
kifejezze azt, hogy mennyire fontos szamara ezekmaekcsecsetiknek a lehet
legoptimalisabb kortlmények biztositasa. Hozzateszsndk arnak mar mondtam, hogy a
korinkben tartozkodik a javaslatot kidolgozé egyetsegyik doktordje is, neki még lesz
lehetisége a bizottsag szakinek, képvisalinek tovabbi informaciékat adni. En ennyiben
kivantam érvelni a javaslatom mellett.

ELNOK: Koszonom szépen. A sorrendet ke, miutan a bizottsag mellett a tarca
lett megszdlitva, most @dsztalyvezet asszonynak adnam meg a szo6t reflexiora.

Dr Kissné dr. Horvath Ildik6 (EMMI) hozzészolasa

DR. KISSNE DR. HORVATH ILDIKO #tosztalyvezeét (Emberi E6forrasok
Minisztériuma): Nagyon szépen kdszoéndm a lébéget, a képvis€lasszony megkeresése
lehetséget biztosit arra is, hogy az anyatejes tapfald®ssagardl beszéljink. Malt héten
hétfon és kedden voltam a WHO-nak azon az informaliszittéciojan, ahol az anyak, az
Ujszulottek és a gyermekek jobb taplalasaval kdptisan volt egy vita €s beszélgetés. Egy
rendkivil fontos dolgot sikertilt ott elérnink, dzbgy a WHO is felvéllalja, hogy kimondja,
az ujszulottek szamara 6 hdnapos korig az exclusigastfeeding kifejezést hasznalja, és ne
csak azt mondja, hogy breastfeeding. Ez azt jeldmtgy kizarélagos anyatejes taplalas
nyerjen prioritast szerte a vilagban.

Nagyon érdekes volt azt latni, hogy tulajdonképplhez egy tamogatott tarsadalmi
koérnyezet van ma Magyarorszagon, mint példaul $akjcEzt jeleritsen befolyasolja, hogy
mennyiben van lehéségik az anyaknak. Itt 88 ezer korlli sziletésszdlmgmamolunk.
Nagyon sok kisbabank szamara - a sajain&x6l, a sajat népunk j@yersl van szo - az, hogy
lehetisége legyen Magyarorszagon az anyaknak megvaljsitagy kizardlagosan 6
honapon keresztll anyatejes taplalasban részeskljaat gondolom, fontos, hogy 6ndk is
tamogassdk ezt a bizottsdg réékzéNagyon remélem, nagyon sok férfit latva ebben a
bizottsagban, hogy mindenkinek a csaladjabai kk megélhetik ezt a tAmogatastikz
csaladi korben és széles tarsadalmi kdrben ebbesrsaagban. Hogy erre az ENSZ ilyen
grémiuma ilyen kotelezettséget vallal, nagyon remélhogy ez egy nagyon komoly pozitiv
jovét jelent.

E tekintetben ezért dolgozunk, és ebben része adtepvisal asszony is mondta - az
orvosoknak, nagyon kiizdenek érte. Laktacios szaksadoink vannak ebben az orszagban,
védndink vannak, olyan babak és szllészn akik a varandésgondozas mddosuld
jogszabalya alapjan leléseget kapnak a varandosgondozasra, é€s e tevékerkgsétek
kozott rendkivil fontos szerepet gondolunk nekikal hogy igenis dyzzenek meg minden
egyes kismamat arrol, hogy a kezdeti nehézségekimmeés tuljutni, és érdemes 6 honapon
keresztil kizar6lag csak anyatejjel taplalni. Szakna a legeslegfontosabb, hogy anyatej
keriljon a kisbabakba, és ennek &gjaranciai minél szélesebb kérben biztositva legken

A finanszirozé 160 millio forint kortl kolt arra,olgy anyatejet szerezzen be azon
babak és azon csalddok szamara, akiknél ez neosibiztd valami miatt. Vagy azért, mert a
kisbaba allapota olyan, vagy azért, mert az anyammka nagyon ritka, de mégiscsak
olyanfajta allapota van, ami primer modon gatohhan, hogy szoptatni tudjon. E tekintetben
maximalisan tamogatom azt, amit a képvsalsszony megfogalmaz, hogy nem a
tapszergyartd cégek prioritasa azdlsges prioritas, hanem a WHO altal felvallalt céhél
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szélesebb kdirmegvaldsitasa. E tekintetben nagyon fontosnakrtarhogy legyenek olyan
tamogatasok, amelyeket itt nevesitettek.

A javaslatukban két olyan javaslat is elhangzik s konkrétan cég kerl
megnevezeésre -, amely kapcsan egyébként az OERMbérst befogadasa az adott
készlléknek a gyartonak vagy a forgalmazonak dx pientkezését kellene, hogy jelentse a
tarsadalombiztosit6 felé. Tudomasom ezek rése@yik sem tértént meg, tehat ha a szakmai
grémiumok ilyesmiben akarnak segitséget nyujtaeli kéll hivni e gyartok figyelmét arra,
hogy mi a teen@l amivelék ezt tamogatni tudjak.

A tekintetben, hogy mi a legjobb megoldas olyahstigsi rendellenességgel szlletett
kisbabanak a sorsa szempontjabdl, ahol nehéz alddpbzt gondoljuk, és el is indultak a
folyamatok, a TIOP-3.3.2-es palyazati keretben pmikéhetnek latjuk azt, hogy egy
kolcsonzési rendszer jojjon Iétre, és ne kelljdibtézazezer forintért akarmilyen nagy OEP-
tamogatassal megvasarolni olyan eszkozt, ami rextiédly varhatoan 6 honapig kell a csalad
életében, vagy masfél évig kell a csalad életéb&ma ez visszaadhaté attol fidgn, hogy a
kisbaba allapotat hogy lehet rendezni. E tekintetbiggé déirehaladott tervezés folyik.
Nagyon remélem, hogy ez a konstrukcio6 valGs ledeaget biztosit e tekintetben.

Van még egy masik része, amit megcsinaltunk mag @dgki eszkdzoknél, hogy egy
adott centrum, egy adott kérhaz biztositson megbzadét idsre mintegy kdlcsdnbe, virtudlis
kolcsonbe kihelyezzen a csaladhoz valamilyen edzldini az adott célt szolgalja, jelen
esetben az anyatejes taplalast segideleimagunk részét azt gondolom, hogy rendkivil
fontos az anyatejes taplalassal valo foglalatoskoBazel egyitt nem gondoljuk - és ez a
tarcank allaspontja -, hogy ezt a parlamentnek #ethyalnia és napirendre kellene venni.
Kdszdndm szépen.

ELNOK: Koszonom szépen. A képvisekérdések és észrevételek kovetkeznek most.
(Jelzésre:)van professzor ur!

Kérdések és hozzaszoélasok

DR. IVAN LASZLO (Fidesz): Megg§z6 és egyértelin ismereteink és tudasunk
szerint is az, amit itt Szél Bernadett képvisa@hrsunk tajékoztatast adott, messzethan
fontosnak tartom elvileg és gyakorlatilag is aanirédl sz6 van. De azt nagyon fontosnak
tartom, hogy az elérh&ég érdekében mindenképpen tennink kell. A magazéié ezt
melegen tAmogatom.

A masik megjegyzésem, hogy a kozfelvilagositas ésdoztdjékoztatas rendkiviil
gyenge még mindig ezzel kapcsolatosan. Erre tahéhKigyelmet forditva kell torekednink,
hogy ezt az emberek, a leénds megléy anyak és egyaltalan a mindennapi élet emberei
ismerjék, kelbképpen tajékozottak legyenek az eszkdzzel, az eékkél kapcsolatosan is és
a lehetségekkel kapcsolatban is. Tehat egy nagy PR-teifidsll biztositanunk, kildnben
elhalvanyul és elinik valahol az emberek sokféleségében. Az értelstez megfelél
ismeret, tdjekoztatas mindenképpen szikséges. KOBz&8zépen.

ELNOK: Koszonom szépen. Szalayofvos Ur!

DR. SZALAY PETER (Fidesz): Kdsz6ndm a szot. lgazaapt kérdezném, hogy
hogyan kapcsolodik ehhez a rendszerhez az anyéfigigy Annak idején az anyatejgs
allomasok nagyon 6l tkdodtek, szervezetten. Szamos olyan &zt van, aki nem tud
valamilyen okbdl szoptatni. Ezt hogyan lehet kapisehhez a rendszerhez? Kdszondtm
szépen.
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ELNOK: Koszonom szépen. Alelnok ar!

DR. GYENES GEZA (Jobbik): K6szé6ném a szot, elndk Engedjék meg, kedves
képvisebtarsaim, hogy elmondjam azt, hogy most kezdem bajnidogy mar a négyéves
periodusunk végén jarunk, mert talan ez a# elgan ebterjesztés, ami politikai okbdl nem
kapott kontrat. Sok kapott kontrat, mindenki tudjmgy mi6l beszélink, ez a parlament
eljarasi ,rendje”. Ezért nagyon oOrulok neki, hiszemt a kérdést szakemberként is csak
tamogatni lehet, semmi olyasmit nem lehet mondsyilvanvaléan azok a kis hangsulybeli
eltolodasok - amiket a kormany képvigel mondott - sem oltjak ki, azt hiszem. A képwisel
asszony is nagyon taktikusan egy olyan megoldastszidtt egy orszaggiesi hatarozat
formajaban, amit természetesen meég lehet Ugy atakhogy sziikséges és kell, és hogy e
berendezések tekintetében akér vasarlasi konnkéeadunk, akar kedvezmeényes arat, akar a
kolcsbnzeést tesszik lelbge, a végeredmeény szempontjabdl, azt hiszem, teljgszében
mindegy.

A lényeg a lényeg, hogy minden csecéemmarpedig minden csecsénanyatejes
taplalasra szorul, kapjon anyatejet. Szalay képst&esamhoz is csatlakozva, természetesen
lesznek olyan mamak, akik nem tudnak szoptatniégnidk miatt, néha meég hiusagi és egyéb
okok is oda vezetnek, hogy nem szoptatnak. VamilgeVidéki hdziorvosként dolgoztam, és
meég vidéken is lattam olyan s#étjlaki ezt nem tartotta jo Otletnek. Tehat mégrilgyerekek
szaméara is lehessen biztositani az anyatejet ppnangatejgyijté allomasokon. Itt két
dologrél van sz6. Ha én a sajat gyerekemnek vajamiloknal fogva, mert valami
rendellenességgel sziletett, nem tudom biztositanianyatejet, noha van tej, akkor
valamilyen eszkozzel a sajat gyerekemet meg tudiatmie Ha efelett van felesleg, akkor
természetesen fontos, hogy az anyaigj§yallomasok olyan mennyiséget tudjanak pontosan
e berendezésekkel produkalni, hiszen vannak ekeéikbab6z mellszivé berendezések is, és
minden kismama agy van vele, hogy ha odaadja aeggaek, ami feltétlenll kell és efdlott
marad, akkor mar csak az anyai érzés is azt diktajgy tovabb adja és o6ruljon annak, hogy
mas csecsebnis hozzajuthat. Nagyon jol tudjuk, hogy az emlszervezet a tehéntejet mint
olyat gyakorlatilag nem tudja megemeészteni. Peast@pszerek sokat segitettek, sok gyerek
nétt fel tapszeren, de meg is lehet nézni statisztidzaamok alapjan, hogy az anyatejes
taplalassal taplalt és a mesterségesen taplalt remdpeészségi allapota, immunallapota,
allergiai stb. kortlbelll hogy viszonyulnak egymdshés azt hiszem, ezt mindenféleképpen
tamogatni kell.

Nyilvan a kormanyzat részgiraz merilt fel, hogy a javaslat alapjan mennyibg f
kerdlni, ha nem kdlcsbndznénk mindenkinek, hanenguaenénk. Nyilvan ezt ki kell
szamolni, ahogy asbsztalyvezdt asszony mondta. Korilbeltl 160 millié forintot kdh az
OEP. Ha ezt ténylegesen kiszamolnank, gondolonel@erjeszé nem szamolta ki, akkor
joécskan meghaladna, ha mindenkinek igy biztositgnde mint mondottam volt, az otlet
mindenképen jO, és a kormanyhatarozatban renéédigeta kormany olyan megoldast fog
talalni, amelyben az a cél, amit a WHO is javaboljy minden csecsdiranyatejjel legyen
taplalva. Készénom.

ELNOK: Kdszondm szépen. Babiné képvisasszony!

BABINE SZOTTFRIED GABRIELLA (Fidesz): Kosz6ndm a Gz En  két
megkozelitéstl szeretnék hozzaszoélni ehhez a témahoz. Egyréstt vading, aki tobb,
mint hlsz évig foglalkozott ezzel a témaval, maarésint nagycsalados édesanya, harom
gyermek édesanyja. &z6r talan ezzel kezdeném, hiszen nagyon fontos asddégbbi
védnéi munkdmban megélnem azt, hogy az 6elgyerekemnél még elég merev
szabalyozasok voltak, @zor haromoéranként lehetett szoptatni a gyereketoaning-in
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ellatas éppen akkor indult, az egyuttszulés méggel@yermekcifiben jart, a hozzataplalast
mar hathetes korban el kellett kezdeni, 3 honapasgyereknek mar kutyakotelessége volt
fézeléket enni. Akkor még nagyon rugalmatlan kerét@ke volt szoritva az a természetes
mobd, a gyermek legtermészetesebb taplalasi montje, reagyanyaink, anyaink, dédszileink
kivaléan tudtak rivelni. A két kisebbik gyerekemmel ilyen gondom nm&m volt, mert
agyban elddntéttem, hogy szoptatni fogok a gyerigékyeihez igazodva, ésiikbdott is,
bar volt néhany kisebb-nagyobb fennakadas, de teggapasztalatot tudtam igieni agy,
hogy a ké8bbi munkamban ezt alkalmazni tudtam.

Veédonoként pedig arra szeretném felhivni a figyelmet, ynaggmcsak a mostani
idészakban, hanem 20-30 évvel éitelis mar nagyon sok olyan kollégardolgozott a
terlleten, aki megdizte a kismamakat arrol, és seqitéteq) az el§ par hétben, amikor
egymashoz szokik az édesanya és az Ujszll6tt, arbigall a kereslet-kinalat rendszere
gyakorlatilag, hogy igy fogalmazzak, akik odamerdatsaladlatogatas soran, ha kellett, extra
csaladlatogatasokkal is segitették a csalddot, desa@iyat abban, hogy a lehet
legtermészetesebb és legegészségesebb modon dplfmita gyermekét. Nagyon orulok
annak, amit a dosztalyvezét asszony mondott éir a kolcsbnzési tamogatd rendszer
szélesitését.

A sajat példdmon tudom azt mondani, hogy minderifigdm csodamellszivo kitytket
bizony minimum egy hénapra ki kellett kdlcson6zés, volt olyan kdlcsérlg ahol harom
hénapra adtak ki, de nalam példaul kiderllt a% elgy-két nap utan, hogy nekem ez nem
valik be. Ez annyira személyfuggs annyira az adott helyzethez kapcsolodik, hégylég
igy, egy ilyen tamogatott kolcsonzési rendszerenesall lehetne a kezdeti pszichés
gorcsoket feloldva, mert azért tegyuk hozza, hogy minden ilyen folyamat, nagyon fontos
az elhatarozas, mert agybafl @l. Tehat nagyon 6rilok annak, hogy ez elénk [keskz
anyatejes taplalas fontossagarol nem tudunk ebezgztelni. Szeretném meég azt is hozzatenni,
hogy a védnéi szféra, a véshok, ahogy az ébb is mondtam mar, hosszu évtizedek 6ta ezen
dolgoznak. Azt hiszem, rajuk méltan lehet tamasmkadyy, ahogy eddig is, a j6élen is.
Varom én is az allamtitkarsag, illetve a szakt&@aményét ezzel kapcsolatban. Koszénom.

ELNOK: Koszondm szépen. Tessék parancsolni, Szikpviseb ur!

SZILAGYI LASZLO (fiiggetlen): Koszéndm szépen. Ha abad nekem is
maganvonatkozasu dolgot mondani, annak idején jK&sbb tudtam elmenni gyedre, mint
szerettem volna éppen az anyatejes taplalas nfattutolsé pillanatig szerettilk volna
fenntartani a szoptatast, igy ezért nem cserékijpirommal.

Szerintem mindenképpen tamogatando ez a javasldbogztalyvezet asszonnyal
ellentétben én is azt gondolom, hogy ezzel van aa@lg Orszagdyésnek, és egy ilyen
hatarozati javaslatrol érdemes lenne parlamendit ¥értani, a politikum tudna deklaralni a
kormany felé, hogy ez egy igenis fontos dolog, &smilyen médon meggyorsitani ezeket a
folyamatokat.

Orémmel hallottam én is, hogy elmozdultak a kolesiEnés a korhazi eszkozok
kihelyezése iranyaba. Ez mindenképpen egy nagyatosolépés. Altalaban is drommel
hallottam, hogy a kormanyszervek hozzaallasa azatejgs taplalashoz mindenképpen
pozitiv. Az én izléesem szerint ez a szbveg egyitkiaterjeszkedik egy normal hatarozati
javaslat szovegéhez képest, de ezzel egylutt miégeek tdmogatasra javaslom, a
targysorozatba-vételt tamogatni fogom, és ugyanbdueditom a képvisétarsaimat is.
Kdsz6nbm szépen.

ELNOK: Kdszonom szépen. Ki kivan még szélni a kéeki oldalrél? (Nincs
jelentked.) Amennyiben nincs tobb képvisel észrevétel, Szél Bernadett jelezte, hogy
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szakmai kiegészitést szeretne keérni. Btiekerre sor kertl, meg kell kérdeznem ééra
bizottsagot, meg kell szavaztatni, hogy a szakmegdszitést az &erjesztés mellett a
bizottsag tamogatja-e. Aki tamogatja, kérem, kérfalléssel jelezz€5zavazas fEgyhangu.

Ennek az idtartamat is szeretném megszavaztatni, mert médckmapirendi pontot is
targyalnunk kell. llyenkor 3 perces drtamban szoktuk lehitég szerint korlatozni a
bizottsagi Ulés menete miatt. Aki egyetért a 3 pelickérem, szavazzon! Alelndk Ur is ezt
kezdeményezt€Szavazas fEgyhangu.

Ezt koveben kérném a kiegészitést. Kérem, hogy a nevét j@eslazt is, hogy kinek
a képviseletében szdl. Tessék, parancsoljon odhifaraalamelyik mikrofonhoz a
jegyzokonyv kedvéért(Megtorténik.)

DR. BERTA GABRIELLA (Szoptatasért Magyar Egyesulety napot kivanok! Dr.
Berta Gabriella vagyok, a Szoptatasért Magyar Hijge®gyik tagja, egyébként nemzetkozi
vizsgaval rendelkéz laktacios szaktanacsaddé. Nem tudom, van-e esetlgkinek
valamilyen konkrét kérdése.

ELNOK: Ha lehetne, inkabb tessék kiegésziteni szalag az elmondottakat.

DR. BERTA GABRIELLA (Szoptatasért Magyar Egyesile§zakmailag, értem.
Ahogy mar elhangzott, kortlbelll 8 ezer koraszisiiiletik ma Magyarorszagon egy évben,
akik esetében tobb tanulmany szerint is azt tapkdki hogy ha az anyatej jelést
szazalékban fordul &la taplalkozasukban, akkor sokkal kevesebb kédydaidst igényelnek,
sokkal hamarabb hazaengediketés ezért hamarabb tud az édesanya személyeasella
biztositani nekik. Az anyatej @lyeit nagyon szivesen taglalom, de gondolom, emrzai
mindenki tisztdban van.

Ami érdekesebb lehet, azok az aranyok, és amipszédies tAmogatasra koltiink egy
evben. Amikor 2012. évben attekintettik az OEP atjaizt tapasztaltuk, hogy ha az dsszes,
fél éves korig tartd receptre kaphaté tapszertvédleaz egy éves korig alkalmazhato
tamogatott tejpépek mennyiségét, illetve koltségkintjik, akkor koérulbelul 3 milliard
forintot koltenek erre a sz, és korulbelil ugyanennyi a tamogatas, amit ma az
egészségugy ad ezekhez az anyagokhoz. Azt gondbtagy,ami nagy éhye ezzel szemben
az anyatejes taplalas tamogatasanak, hogy elkézelogy az igy bérelhét vasarolhatd
eszk6zok csak atmenetileg szikségesek, mig a tagehgmatosan addig, amig a baba
anyatej alapu taplalast folytatna, adni kell, véggikség lesz r4. Ami eblba szempontbol
szerintem nagy éhy, hogy ha megfelélidépontban sikerul a tamogatast megkapni aduls
kornyezetbl a személyes befektetés mellett, abban az esetid@a mar a tamogatasra akar
szilkség sincsen. igy a babak emellett a telegjobb taplalékot kapnak.

Nem tudom, mennyiben lehet személyes véleményt aronarrél, hogy mennyire
kellene hangsulyozni az egyik vagy a masik olddé, azt gondolom, a legjobb taplalék
megkapasa, annak a tamogatasa sokkal fontosabbegyimelyettesitanyag tamogatasa. Ha
végigtekintjuk a poétlasi sort, akkor a letidegjobb taplalék az édesanya sajat szoptatott
anyateje, a masodik verzio a lefejt anyatej ugyaharz eédesanyatol, hiszen immunoldgiailag
ez a legmegfelébb taplalékkiegészités, utdna kovetkezik a leflggen anya teje, és csak a
negyedik pont a tapszer. Ez azt jelenti, hogy ayeél pontot tamogatjuk, mig ha a
harmadik pontot felirja az orvos, akkor meg letegirk tAmogatott verzidoban az anyatejéy
allomasoktol, viszont az dlsilletve a masodik pontot nem tdmogatni szerinteauesbé
elsnyos. En csak ilyen érveket tudnék felhozni abtmirényban, hogy erre mindenképpen
szikség lenne.

Németorszagban és Ausztriaban egészen pontostedsti@ kilfoldi egészségugyi
rendszer tamogatéasi rendszéiléhem tudok, de ebben a két orszagban bizonyoganifik
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alapjan, bizonyos diagnoézisok alapjan mondjuk doédési rendellenességgel sziletett
babaknal vagy sebes mellbimb6 esetén vagy mondjubok tej esetén a mellszivok bérlése
példaul az anyak szamara ingyenes. Ugyhogy igazéhpéldak is vannak arra, hogy hogyan
lehetne ezt jol megvaldsitani. Hogy hogyan lehetttsoportositani adott esetben forrasokat,
természetesen nem tudom, csak nagyon szeretnédehdiae.

ELNOK: Nagyon szépen koszonom. A képwiselsszonyt kérdezném, hogy mint
eléterjeszé, az elhangzottakra kivan-e reaga{delzésre:)Tessék parancsolni!

Dr. Szél Bernadett (LMP) hozz4szoblasa

DR. SZEL BERNADETT (LMP): Igen, nagyon is szeretnékert itt azért valamit
tisztazni kell, tisztelt képvisék. Itt nem az elkotelezettséget vitatja senki. @kaol a
magyar csaladok és a magyar anyak mar nagyon kaekédk. Itt Iskeményen pén#t van
sz0. Itt arrdl van szé, hogy Magyarorszagon jelgmagyon nagymértékben tamogatjuk a
tapszergyartokat, és nagyon kicsi mértékben adamogatast azoknak a csaladoknak, akik
ttzon-vizen keresztll a sérllt gyerekiket anyatejjedrjidk tapléalni. Efl van szo. Itt
egyaltalan nincs szo arrol, hogy beszéljink kilbéz egészségigyben dolgozd emberek
elkotelezettségél. Ez az orszagdyési hatarozati javaslat nem @ériszél. Ez pénzil szél.
Arrol van sz0, hogy ezt a pénzt odaadjuk a csaldalokvagy arrol van sz6, hogy nem adjuk
oda a csaladoknak. Aki ezt az orszadgyi hatarozati javaslatot leszavazza, azt fogja
megszavazni, hogy ezt a pénzt ne adjuk oda a maggdadoknak. Ez az a pont, abhiazt
gondolom, hogy az Orszagigsben bent kellene beszélnink, bent, a parlamentbe
mindenki szamara nyilvanosan, kameraktehogy felvallalja-e a kormanyoldal azt, hogy ezt
a pénzt nem adja oda a csaladokr{iddoraj és kdzbeszélas a Fidesz soraibdl: A szakmard
van sz0.)tt nyilvan szakmardl lenne szo, tisztelt képuvis@tsam, arrél beszéltiink épp eleget,
azt gondolom.

A lényeg az, hogy mivel targysorozatba-véieiran sz6, az a kérdésem, és kivancsi
vagyok ra, hogy kormanyoldalrél meg fogja-e kapnéa orszagditési hatarozati javaslatom
- egy partok folétt allo érdekt van szo, ezt nagyon sokszor itt elmondtuk - a&Anaogatast,
hogy bent, a parlamentben, az Ulésteremben tudgmik a témardl beszélni. Eir fogunk
szavazni, semmi masrol.

Még egyszer elmondom: ami alapjan az egyesiletidodta ezeket a javaslatokat,
azok a mindennapi életbvett tapasztalatok, a magyar csaladok mindenirapjszolnak.
Azokrdl a csaladokrdl szoélnak, akiknek koraszulgtterekiik van, akiknek hasadékos
gyerekuk van, akiknek neurolégiai problémakkal e#ték a gyerekei. Ez egy nagyon fontos
hogy 6nok ezeknek a csaladoknak megadjak a tansigasdyy nem adjak meg a tdamogatast.

Egy dolgot 6érommel fogadtak, hogy a TIOP-3.3.2 pait keretében elkezdtek
kidolgozni egy kolcsonzési rendszert a kormanyodaViszont az is megutdtte a fulem,
féosztalyvezdét asszony, elképzelh@tek tartjuk, hogy ez a tamogatdas megvaldsul,
ugyanakkor azt is mondta egy masik bekezdésbery blbgehaladott tervezés zajlik ezzel
kapcsolatban. Amit el tudok mondani, hogy nagyogofa figyelni, hogy ez a kdlcsdnzési
rendszer hogyan halad, és ennek fényében fogokabholépések mellett donteni. Ugyanis
amit itt elmondtunk, az mind agy van. Arrdl van shingy ezek a csaladok nem kapnak
segitséget jelenleg a magyar allamtél, nem kaprmalOBP-6| finanszirozast, viszont a
tapszergyartok most mar lassan milliardokat kaprakbabaknak nem ez az érdeke, a
csecserdknek nem ez az érdeke, a sidilek nem ez az érdeke, az orszadgnak nem ez az
erdeke. Ez egy teljesen a feje tetejére allitotio@atasi rendszer. El kellene kezdeni ugy
gondolkodni, hogy a csecsékmek mire van szikségik és megadni nekik, és nek &hatt,
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vagy mondjuk nem a valasztasolételegy évvel, hanem teljesen proaktivan azt varom a
korméanyzattol, hogy 6J6jjon ezzel a témaval és haladjon a magyar cs&l&oa babak
érdekében is.

Onok pedig, tisztelt képvisgirsaim, amikor szavazni fognak, arrél fognak szaiya
hogy a beteg és koraszulott gyermekeket regshladok megkapjak ezt a pénzt, vagy nem
kapjak meg ezt a pénzt. A részleteket a kormanydid&i lehetne dolgozni. Ez egy
orszaggyilési hatarozati javaslat, nem egyéni képdsaiditvany, direkt nem irtam bele a
részleteket, hogy meghagyjam a szaktarcanak etadatot. Kdszénom.

ELNOK: Kész6ndm szépensbsztalyvezet asszony valaszol.

Dr. Kissné dr. Horvéth Ildik6 (EMMI) hozzészolasa

DR. KISSNE DR. HORVATH ILDIKO #tosztalyvezeét (Emberi E6forrasok
Minisztériuma): Hadd térjek vissza arra, amikor épwset urak par pontban reflektaltak.
Ugy érzékeltem, hogy a 160 milli6 forint tamogatdisogy fogalmaztam, félreértibetolt. Az
anyatejgyijté allomasokrdl van sz6. Ma az OEP adatbazisaban léitgyik, hogy 2400
csecsert valoban kap az anyatejijyo allomasokon keresztil - a @ nagyon kdzvetlen
segitségével - anyatejet, és erre kolt az OEP 1i6i® forintot. Ennek van egy egységara:
1800 forint/literével vasarolja ezt a tejet az OEBben a rendszerben. Van egy masik,
hivhatjuk akar feketepiacnak, szabadpiacnak, bdiniagy etil teljesen fliggetlen, ezen a
rendszeren Kkivll zajlo internetes kereskedelme ryatajnek, ott 2800 forint a bearazasa
ugyanezen tejnek, amely taldn nem teljesen ebbeendszerben ftikodik. Tehat hadd
reflektaljak annyiban, hogy ez valoban egy fontegj&szibé része az anyatejtjyesnek.

Ha szabad e vonalon végigmenni, azt gondolom, teodypztajékoztatas rendkivil
fontos. Azért nagyon fontos vilagosan latni, meztaaverzio, amit megkaptam dibaz
orszaggyilési  hatarozati  javaslatbol, az valamiféle cégek zkéseinek a
tarsadalombiztositasba valdo befogadasara és ezkidzékre, a kodzfinanszirozasba valo
kifizetésre vonatkozik. Ami a hangsuly, szerinteendkivil fontos, az anyatejes taplalas az,
ami prioritds ebben a kormanyzatban. Hogy ez fabageruljon, mi nemcsak beszélink réla,
hanem teszink érte. Mi megtettiik azt. A &k kiskonyvéll kiiktattuk a tapszerek - a
képviseb asszony nagyon bélogat - reklamozasat. Azt goukioliogy teljesen unfair azzal
az elkotelezettségiinkkel szemben erre tdigtet adni, ami teljesen fals informécioét visz. Mi
megtesszik azt, hogy a d@dképzésben és az e vonatkozasu kulotliégesztési, kepzési
programokban fontos rész legyen ennek a képvisétetmgy ez beintegralddjon a részbe.

Nagyon fontos tudni, hogy az a verzié, amit hatariezvezetként ismerek, nagyon
konkrétan cégek kozfinanszirozasba valé bevonaktt, a kilonbé eszkdzeiknek. Fontos
cél érdekében torténik, ezzel egytitt &eftmi ebben a hatarozati tervezetben b) és c) pohtk
van, az dittem lewben, csakis ugy fikodik, ha a gyartd6 vagy ennek a forgalmazédja
kérvényezi az OEP-nél, csak akkor. Hozhat dontgsarlament és targyalhatja akarmilyen
részletességgel, ha ezt a gyarté nem kérvényan,akarja a tb-be behozatni, akkor ez nem
tud bekerllni. Ez egy rendkivil fontos dolog, hogynikor &ltaldnossagban azon
gondolkodnak, hogy targysorozatba-vételre kerulghkor nagyon meg kell nézni szerintem
a hatarozati javaslat pontos tartalmat. Ez a tartatrre vonatkozik. Nem esik benne semmi
sz0 arrdl, amit mi pontosan ugy gondolunk, hogyonast kell, hogy élvezzen az a
kolcsbnzési lehéség, amit Babiné képviselasszony leirt pontosan, hogy nagyon fontos
dolog, hogy kiprébalhat6 legyen, akéar visszacset&legy mas eszkozre, €s hogy annal az
anyanal melyik az az eszkdz, ami egyaltalan szidsség

Ebben a harom pontban az a) pont a puha eszkdzégdkajaba tartozik, csak és
kizarolag arra alkalmas eszkozoket képviselik, #zetérhet kilonbdd eszkdzoket ma
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Magyarorszagon, amelyek a szopas utan, a kisbabpasa utan mellben maradd tej
kiszivaséara alkalmasak. Nem alkalmas olyasmire,itiegyébként célként megfogalmazasra
kerdlt, hogy mi az, ami miatt ez nagyon fontos kendagyon fontosnak tartom, hogy aki ma
csaladként koraszulottet, szopasra nem alkalmdmlég nevel, kap tAmogatast, mégpedig
olyan prioritassal kap tamogatast az allamtol, aazt OEP az anyatejfjyé allomasok
munkajanak a segitségével nagyon hatarozottan gtmloghet, hogy el lehet érni ebben tébb
csaladot is, lehet, hogy lehet itt arat emelni, riggpezi a részét ennek a javaslatnak ez a
megkozelités. Azt gondolom, nagyon komolyan érdemigendolkodni réla, ha az a cél,
hogy anyatejet tobb csaladhoz, tébb babahoz juitéssl.

A céges kapcsolatokat elmondtam, szerintem nagyatosnak kell lenni. Nem értek
egyet a szaké&tasszonnyal abban, amikor azt mondta, hogy az.13.24. pont szerint
milyen sorrendben kell, hogy tamogatast nydjtsumk,az el§ nem kap tdmogatést. Azt
gondolom, hogy igen, az exclusive anyatejes tagtiald megfogalmaztuk elég sok helyen,
elég hatarozottan propagaljuk. Fogunk keresni éegefet arra, hogy ez szélesebb kdrben
megjelenjen, mert alglleges prioritast €lvez. Hogy tapszerekre, tapszadrzésre mas
keretek kozott - erre megint csak nem tér ki azaggyilési javaslat - kevesebbet kell-e
koltenlink, késbb kell-e kolteni, meghatarozott célok esetébenetlelvagy masfajta
finanszirozasi rendszerrel érdekeltté tenni mingarinert abban, hogy ne tapszerre akarjon
kolteni, hanem anyatejes szoptatasban gondolkadi@bb, ez megint csak ékta javaslattol
fuggetlen, de azt gondolom, hogy meggondolanddeerkitszéndm szépen.

Szavazas

ELNOK: Nagyon szépen kdszéndm. Ugy gondolom, mikideértette, hogy mi
hangzott el eddig. Ugy gondolom, korbe tudtuk jé&zti a témat.

A targysorozatba-vétéll fogunk most donteni. Megkérdezem, hogy az elhatigk
alapjan - nagyon pontosan kérem szamolést - kiakzaz el napirend targysorozatba-
vételét tamogatja. Aki thmogatja, kérem, igennavazzon{(Szavazas hat igen szavazat. Ki
nem tamogatjaSzavazasNem jelentkezett senki sem. Ki tart6zkod({§zavazas.)izenot.

Megallapitom, hogy a bizottsdg 6 igen szavazatwlenszavazat nélkal, 15
tartozkodas mellett nem vette targysorozatba ertapirendet. Remélem, pontos volt a
szamolas. Kosz6ndm szépen.

Az els napirendi pont targyalasanak végére értiink. Kgsmoszeépen mindenkinek a
kozremikodéseét.

A Magyarorszagon 1931. januar 1-je és 1960. decemb8l-e kozott lezajlott
jarvanyos gyermekbénulason atesett betegek anyagaipaotlasarol szolo torvéenyjavaslat
(T/12148. szam, uj/atdolgozott valtozat a T/11174zam helyett) (Dr. Gyenes Géza és dr.
Kiss Sandor (Jobbik) képvisebk 6nallé inditvanya) (Dontés képvisdli 6nallo inditvany
targysorozatba-vételéebl)

Ratérink a masodik napirendi pont targyalasara. eféterjeszbk Gyenes Géza
alelndk ar és Kiss képvigelir. Folytatlagosan tisztelettel koszontém Kiskloévath 11dikd
féosztalyvezdt asszonyt, aki a masodik napirendi pontnak is éadélja a tarca részdr A
masodik napirendi pontunk a Magyarorszagon 193iugae 1-je és 1960. december 31-e
kozott lezajlott jarvanyos gyermekbénuldson éatebettegek anyagi karpotlasarol szolo
térvényjavaslat, melynek Uj szama a T/12148. szanabalhatd. Ebszor a kiegészités
kovetkezik Gyenes Géza mintitdrjeszd részebl.
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Dr. Gyenes Géza (Jobbik) hozzaszoélasa

DR. GYENES GEZA (Jobbik): Tisztelt Bizottsag! Egyondatot engedjetek meg az
el6z6 napirendi ponthoz: koran voltam optimista, igygar aki elhamarkodottan optimista.

Az eléterjesztésiinket, melyet Kiss Sandor képvigairal terjesztettiink &) immar
harmadszor hallhatjatok. Az élgléterjesztés olyan régen volt, hogy mar lehet, hoggra is
igaz kategoriaba tartozik, mindenesetre nagyon kitikkat kaptunk az elterjesztéssel
kapcsolatban akkor. Mi igyekeztiink megfogadni ezekert a cél érdekében ugy gondoltuk,
hogy el kell fogadni ezeket a kritikdkat. Ez anaysikeres volt, hogy az éleléterjesztésiink
egyontel, hogy nagyon kevés tamogatottsagu igenjei mellagmek voltak talsalyban.

Prébaltunk javitani az élerjesztésen. A masodikoetrjesztésiunk gyakorlatilag kicsit
jobban sikerilt. Remélem, szakmai értelemben maodhaezt, bar politikai értelemben
ugyanaz tortént, mint most, tartézkodas volt, net nem szavazat, mindenki tartézkodott,
illetve annyi igen volt, amennyi kevés volt. Akk@ elhangzottak észrevételek, bizonyos
kritikdk, €és az élet is hozott egy par olyan szitG§ amely miatt valoban megint at kellett
dolgoznunk ezt a térvénytervezetet.

De egy politikus legyen makacs, ha el akar valamit. Beadtuk harmadszorra is. Ez
egyszer mar ki voltizve, de akkor még kihagytunk egy momentumot, hetpetinek olyan
kérelmedk, marmint a tervezetink szerint, akiknek meég a kaoksadgi komplex
felllvizsgalati eljarasa folyamatban van. A beaddaiaridnél roluk megfeledkezve egy
modositassal éltiink, és emiatt lett az, hogy aétiytervezet atdolgozasra kerilt ebben a
tekintetben. Eiszor a mdualt héten, de akkor elmaradt a kép¥isabszony kalfoldi
tartdzkodasa miatt, aztan ezen a héten megintidikepirendreiizni.

Azon adatok alapjan, amelyekhez Magyarorszagon édefzet férni, 1931 és '60
kozo6tt 16 500 Heine-Medin-beteget regisztraltakbdtlkorai halalozassal korulbelll 1345-
1400 kordl vesztettink el betegeket. Hogy az étetlbaradt tobb, mint 15 ezer emigérr
most milyen adatok vannak, sajnos meg kell allapitaogy jelen pillanatban nincsenek réluk
fellelhe® friss adatok. Ez azért van, mert amikor a betegsé&fy hullamai elkezédtek
Magyarorszagon az 6tvenes években lezajlo jarvangyéhk, valdban kénytelen-kelletlen a
tarsadalom figyelme a betegek felé fordult, amicg&des utokezel, bentlakasos oktatasi
intézmeények létrehozasdban, betegségre szakosmtitmberek képzésében és hadrendbe
allitasaval valésult meg, tehat kellett ra késztimszen lattak szakmai értelemben is, hogy
milyen problémak I1épnek fel ebba betegségh, milyen allapotok |éphetnek fel.

1959-ben, folytatva ezt a pozitiv sort, megkezdt&addését a bénultak bejelentkezési
kotelezettségével az Orszagos Heine-Medin Nyilvéintas Beutaldé Kdzpont, valamint az
Orszagos Heine-Medin Ambulancia is megnyilt, ésrtezaz orszagban tobb helyen is,
vidéken is komoly rehabilitacios munka folyt, s@disian erre a betegségre képzett
személyzet kozretikbdésével. l@vel azonban a magyar allam a mérlegelési jogkorében
mint utdlag kiderdlt, hibasan mérlegelt, ugy dontélogy megszinteti a specialis Heine-
Medin-utokezeadket. A nyolcvanas évekig egy olyan helyzet alalijthogy ezek szépen
lassan megsintek, a beteg gyerekeket ezékbz intézmeényekdl, ahol specialis képzést és
természetesen rehabilitaciét kaptak, hazaadtakikéksek. Ezt még tehették, meaik még
akkor gyerekek voltak. A szélk természetesen retténsok aldozatot vallaltak a gyermekek
gondozasaban és gondozasabdl, de alsdrépen lassan kihaltak a gyerekek &ieks
annak gyereknek szegénynek, aki a betegségbeneshenwilélte a szileit, az élete jelen
pillanatban elég nehéz. Emiatt ezek az intézmémjiktek. Semmi nem akadalyozta meg
azt, hogy a Heine Medin-betegek egészségi allapetéletmisége tovabb romoljon, és a
rehabilitacid hidnydban nem volt megghett az izomgyengeséggel, izom- és izlleti
fajdalmakkal, zsugorodasokkal, deformitasokkal,aahavarral, fajdalomra és hidegre valo
fokozott érzékenységgel, nyelési, Iégzési nehézd¢@ygp post-polio szindroma kialakuldsa.
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Az allam ezzel a hibas mérlegelésével sem a kidgésleehabilitacios feladataibol
adodd kotelezettségének, sem ama kotelezettség@maktett eleget, hogy jogalkotassal
hatarozza meg a Heine-Medin-betegek specidlis Hahatbjanak megvalosulasat. E
mulasztdsaval az allam kart okozott ezeknek a bktegk, amivel kapcsolatban gy érezzik,
hogy megalapozza a kar megtéritése irantidstaget.

Mivel az egészségigyi ellatorendszer igénybevét&ldahetsége nem egyehla
bénultak szamara nélkilozhetetlen specialis re@did igénybevételével, amelyre - még
egyszer mondom - leleteg sem volt, 2000. januar 1-jéig éppen a Fidesn&oy volt
nagyon dicséretesen az, amely a hévizi honvédnmééyt gyakorlatilag erre a célra kijelolte.
Sajnalatos, hogy ott egy évben 4-6 beteg tdtbedulni. Ez elég kevéske volt, ezen a szinten
gyakorlatilag meg is rekedt e betegek specialisbgitacios gondozasa. Amit a szindroma
kivaltott, a post-polio szindrobma kivaltott, egygmn ezek az allapotok semmiféle
rehabilitaciora nem tudtak kerllni, és egy csomdedpgel mar szinte irreverzibilis,
visszafordithatatlan allapotok alakultak ki. Ezeketbhénultakat nem az egészséglgyi ellatas
megs#inésével, hiszen nem (82 meg az egészsegugyi ellatas, hanem a speciéliseH
Medin-utokezelk megs#anésével és elb koévetben korilbelil hasz évig tartd
ellatatlansaggal, az egészséguiket és fizikai dlldgd érind allapotromlas megétésének
elmaradasaval oki dsszefliggésben érte karosodbsl idrlig az kovetkezik, hogy a jaradék
iranti  igényt a jowben folyamatosan felmekil immar visszafordithatatlan
karkdvetkezmények orvoslasanak tartom, és megabépak tartjuk.

Ennyi ebzmény utan a beterjesztett javaslatunkra csak edviérek ra, hiszen ott van
mindenki ebtt. Mi minden beteget karpétlasra ajanlunk ebbejavaslatban, és kérelem
beadasara valo lelésieget biztositunk, ezzel gyakorlatilag ki fog deriberceken belll”,
hogy Magyarorszagon valéjaban hany Heine-Medingbetas. Olyan betegeknek tessziik ezt
lehetvé, aki 1931. januar 1-je és 1960. december 31zétkéiagy hatalyba lépésének napjan
Magyarorszagon allandé lakhellyel rendelkezett vagydelkezik, és Magyarorszagon
szenvedte el ezt a betegséget. Természetesen kzekimetegeknek megfetelorvosi
igazolast, a BNO-nak megfetebrvosi igazolast is kell csatolni. Tehat ezt semin magéara
mondja, hanem természetesen ezt igazolni kell.rObgegek szamara javasoljukésisrban,
akinek mozgasszervi karosodasa, dlleg funkciézavara olyan mérték hogy a
helyvaltoztatashoz rendszeresitett segédeszkoradallaasznalatat kell, hogy igényelje az
allapota, tovabba aki rokkantsagi ellatasra jogosad akinek a Nemzeti Rehabilitacids és
Szocidlis Hivatal szakéiitszerint nincs lehéség a rehabilitaciora.

A torvénytervezet arrdl is rendelkezik, hogy milkail benyudjtani ezt a kérelmet - és
minthogy ebzetesen ratértem, ezért is adtunk be moédositaptakorlatilag a térvény
hatalyba lepésének napjatol. Mikori a javasoit?idNovember 1-jei, de ez a hatéridyilvan
modositasra szorulna. Lényeg, hogy a hatalyba lépggtdl egy 3 hdnapos leliséget
tudnank adni vagy kellene adni, és ez egy joguédsatarid lenne, kivéve azoknal, akiknél ez
a rokkantta nyilvanitasi folyamat nem zarult lermiészetesen a lezarultat kéde szadmukra
is meglenne ez a leldsteg. A hivatal egyszérokirati bizonyitassal élve 45 napon belil
hozhatna dontést, és a pozitiv dontélséermészetesen a Magyar Allamkincstart és a
csaladok tamogatasaért féelminisztérium illetékessbsztalyat is értesitenék. E dontések és
dontés ellen nem latjuk helyét fellebbezésnek,oriskbzigazgatasi hatarozat felllvizsgélata
kérhet a javaslatunk szerint az illetékes birosagtol.

Fontosnak tartottuk, hogy ezt az eljarast illetéktasnek javasoljuk, és ha lehet,
adomentesnek, aki megkapja ezt a karpotlasi ossZegeek megfeléen az ide vonatkoz6
torvényekben is javasoltunk modositast. MeghatédkozAzokat az indokokat és okokat,
amelyekkel kizarhato valaki a karpétlasbol. Itt gjaban egy komoly indok van, ha
Magyarorszagon vagy mas orszagban e betegség méattkarpotlasban részesilt volna
valaki.
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A legkényesebb kérdés az volt, hogy milyen dsézegyen a karpotlas és ez hogyan
legyen folydsitva. Mivel az ét6 javaslatunkban egy ilyen homogén dsszeget javadqlezt
is modositottuk, hiszen Heine-Medin-beteg és bdi@zptt bizony hatalmas kulonbségek
vannak. A megeélhetésiikh6z, a mindennapos létiklnbzabztéan fontos ez a karpotlas.
Ezeknek az embereknek, szemben mas betegekkelnvagegészséges emberekhez képest,
az élete rettefit sokba keril. Gondoljunk bele, hogy vannak olyate@pek, akik minden
fontos életfunkciojukat csak segitséggel tudjakégézni. Bizony mivel specialisan Heine-
Medin-betegeket ellatd helyek nincsenek az orszagtavizen kivil, amint emlitettem volt,
bar az allamtitkar urtél a Heine-Medin-szekcio kagmzonyos leveleket, és megnevezték,
hogy mely budapesti kérhazakban folyik ilyen. Megéiak elég élelmesen, hogy irtak e
korhazak igazgatoinak egy levelet, amelyben kérégy akkorék mint specialis ellatast
igénylb Heine-Medin-betegek, kapnak-e olyan specialist@dla amely a betegséguiknek
megfeleb és ami az allamtitkarsag igéretében szerepel. Madomdészintén, hogy az 6sszes
korhéaz, amely valaszolt, finoman szélva, enyhérvszésodalkozott, hogy az korhdzukban
ilyen ellatasi lehétség nincsen.

Visszatérve a karpoétlas dsszegére, mi Ugy javasa@miutolsoé valtozatban, hogy a
2013. januar 1-jét érvényes garantalt bérminimum huszonétszérosegesaz, ami minden
Heinde-Medin-betegnek alanyi jogon jar. Lehet akartuk tenni és lelate tesszik,
legalabbis a javaslatunkban, hogy azok a kéredeakik dnalloan, masok segitsége nelkil
valoban nem képesek étkezni vagy tisztalkodni,zéfidni, illemhelyet hasznalni vagy a
lakdson belll segédeszkoz igénybevételével semelkéahi, mert ezek nagyon komoly
problémak, ott lehéség legyen a lakhely szerint illetékes mddszerfatadatokat ellatd
szervtl, a MEFESZ-6l igényelni magasabb OssZe@artéritést, ami a kotelézkartérités
legkisebb 0sszegének 150 sz&zalékat tenné ki. Feetesen ebben a jogszabalyban,
térvényben is lesznek olyan részletek, amelyekdethatalmazasként adtunk a kormanynak,
hogy a karpoétlasi eljarast és a folydsitas részalasgabalyait rendeletben allapitsa meg, ahogy
mi ezzel nem foglalkoztunk. Jeleztem azt is, hoglyen torvényi modositasokat kellett
végrehajtanunk és javasolnunk ahhoz, hogy koheéndeilleszkedl legyen a magyar
jogrendbe. Mivel mi a hatalyba |éptetésre eredgtiB013. november 1-jét javasoltuk,
targysorozatba-vétel esetén e hatanmdositdsara lesz szikség, amennyiben targysbeozat
veszi a tisztelt bizottsag.

Természetesen allok elébe a részletkérdéseknelyngiben kérdés van a bizottsagi
tagok részéil. Mi ugy érezzik, hogy a jelenleg becsilten koelilb 2,5-3 ezer ember
tekintetében, aki ilyen korulmények kozott él, éagyon nehezen él, itt nem csupan
humanumrol, emberséfirbeszélink és szikségsesEgbl, hanem jogilag is Ugy érezzuk,
hogy bizony a magyar allam, nem a mostani értelemieszen ez egy jogfolytonos
intézmeény, egyszéen hibdzott, és egy hibas dontése kapcsan valokaknek az
embereknek kart okozott. A jelen pillanatban feltnd@llapotukért nem az alapbetegségik
felelés, hanem a rehabilitacié tobb, mint hiszéves eldésa

Nagyon kérem a képvisdgarsaimat, hogy ha a masodik beterjesztésink akkori
tamogatottsagi szintie abban nyilvanult meg, hoggmn ellenezték, de legfeljebb
tartozkodassal szavaztak, gondoljak atésdsban szakmailag és jogilag ezt a keérdest,
legkevésbé politikailag. Kérem a képvistérsaimat, hogy ha leleteg nyilik r4, tamogassak
ezt a javaslatot, hogy ezeknek az embereknek al&direletiik elviselhéibbé valjon és a
sorsukon lehessen kdnnyiteni. Készoném szépen.

ELNOK: Koszondm szépen. Kiss képviselirat kérdezem, hogy kivan-e szoélni.
(Jelzésre:Nem. K6sz6ném szépen.
A féosztalyvezedt asszonynak adom meg a szoét a tarca részér
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Dr. Kissné dr. Horvath lldiké (EMMI) hozzaszolasa

DR. KISSNE DR. HORVATH ILDIKO ®8osztalyvezeét (Emberi E6forrasok
Minisztériuma): Készonom szépen. Hadd hangsulyozkaadetnek, hogy én az Emberi
EréforrAsok Minisztériumaban az egészségigyi agazatmim képviselni. Azt gondolom,
nagyon fontos lenne kovetkezalkalommal a szocialis agazattal, a fogyatékosébgy
foglalkozékat meghivni Ugyszintén, egydgar abbdl a meggondolasbdl, hogy a
fogyatékosligy szemlélete egy nagyon egységes deg¢gmlés egy teljes kar
egészségveszteség szempontjabdl probalja értakednibetegségspecifikusan azt, hogy mi
az a nehézség, amivel az embernek az élete soghkeatidirkoznia.

Az ENSZ Fogyatékosugyi Bizottsagaban, azt hiszeem Gl nem fogyatékos ember.
Nem tudom, hogy a betegséget képvisal-e az, aki a hatso sorban ul itt, de ott, azahsz
korul a bizottsdgi tagok azok, akik kulonibomertéki elég sulyos fogyatékossaggal élnek,
nagyon a brikon érzik, és a testukon viselik, hogy mit iejel ez, és pontosan tudjak, el is
mondjak, hogy nem betegségspecifikus.

Azért szeretném ezt indulasnak hangsulyozni, nezdlahogy az egészsegugyi ellatas
szempontjabol nézzik ezt az Ugyet, megint csak gyatékossag szempontjabdl nem
betegségspecifikusan, tehat nem egyohérbetegséghl, nem egy virusbetegségjlfakado
egészségvesztesegre keresunk mi valaszt a mi medgkseinkben, hanem azt gondoljuk,
hogy bizonyos veszteségek fuggetlendl attol, hagyvaksag okozza, nagyothallas okozza,
mozgassériltség okozza barmilyen oknal fogva, leeresink valamiféle egészségugyi, ha
lehetséges rehabilitaciot, segitséget, ha mar gyiigs nem sikerilt agy, hogy sikerdlt volna
visszaallitani az azt megeb allapotot. Ha pedig a rehabilitaci6 mar nem lebges, mert
mar nincs mit rehabilitalni, egy tartés, a varhat@terheb legjobb allapotot kell biztositani,
akkor legalabb ennek a romlasat minél inkdbb lassitE tekintetben azt gondolom, az
egészségkompetencia valéban az, hogy megfaiehabilitacios, illetve az ilyen tartds
allapotban tartdshoz alkalmas helyek ma Magyargmsré&egyenek.

Alelndk ur jelezte, hogy folyt egy levelezés a seeet, a Heine-Medin-betegeket
képviseb szervezet és az éallamtitkarsdg kozott. Az allkatdag megkozelitésében ha a
mozgasszervi fogyatékkaléd&nek rehabilitacids tevékenységre van szikségikokesetben
a jarvanyos gyermekbénulas - ez ténylegesen ehnigott - mozgasszerviitkodészavart
jelent, erre vonatkozoan az Orszagos Rehabilitdoi@zetnél szerintem ma Europaban sem
talélni jobb infrastruktiraval és magasabb szsrakképzettséggel ellatott rendszert. Ez nem
specifikus Heine-Medin-ellatéhely. Nem létezik fy@ mai magyar egészségigyben, nem
eszerint kerilnek a nemzetkdzi iranyelvek megfogatisra. Nem hiszem, hogy ha
barmelyikik korbenézne a nemzetkdzi iranyelvekb&adalna egyet is, amely ilyen
betegségspecifikusan kezelné, de azt igen, hogdiEmmesitésre miket és hogyan kell
csinalni, a mozgasszervek, az als6 végtag, & felgtag efsitésére mit, e tekintetben mi az,
ami elvarhato és megtedhdyjanlott, evidenciaval rendelkemunka. Erre viszont vannak.

Az egészséglgyi szakma, nagyon bizom benne, dssaeim, tobb j6 példat tudunk
mutatni arra, hogy Magyarorszagon is elkotelezetegerkorszei iranyelveket megfelél
modon kovetve hatarozottan Iép. Az elmult hasz ékabilitaciés tevékenységét, vagy
akarmikortol szamitott visszam@ag husz évet szerintem akkora tukérkell nézni, hogy ez
alatt a husz év alatt a nemzetkdzi rehabiliticioaatkozé iranyelvek mit ajanlottak, mi
tortént és mi nem. Tehat ha barmi mddon ennek me norténtjéért valamiféle
kompenzaciot akar ajanlani a kormanyzat, a parlarhémmelyik betegcsoport szamara, azt
gondolom, ezt nagyon kritikusan meg kell nézni.

Mi az, amit Magyarorszag nem tudott nyujtani aklemikor a nemzetkdzi evidenciak
azt mutatjak, hogy szukséges, és ha nem tudta amyujakkor mi volt az az anyagi
korilmény, ami miatt ezt nem sikertlt nydjtaniaBAba utcat nagyon figyelmébe ajanlom
minden jelenléd képvisebnek egy latogatasra. Tébb Heine-Medin-beteg keaetagott ott,
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a segitsége, tamogatasa. Amikor a rehabilitacibgpdt kiirasra kerilt, ennek a keretében
nagyon hatarozottan tettiink azért, hogy pélyazzély mtézmeények szerte az orszagban,
példaul a tartos Iélegeztetésre szorulo betegehtet&ben. Ott nem rehabilitaciordl van szo.
Ott olyan betegeknek, akiknek hosszirel alland6 Iélegeztetésre van szikséguk, a
kezeléséll van sz0, nagyon-nagyon nagy ddéssel, sok humaridorras raforditasaval,
valamennyi infrastruktaraval megvalositandd életlemasarol és e nagyon-nagyon nehéz
korilmények kdzott szamukra a lehiétgjobb életmifiség biztositasarol.

Folyik annak az egyeztetése, hogy ezekben a koakioat pontosan hogyan lehet
tovabb ugy fejleszteni példaul atszerellatast, hogy e betegek hazaadasa hétvégere,
idészakosan minél hatarozottabban, jobban sikerilja@hat mi orvosszakmai régkr az
egeszséqugy reéssbrezt az allaspontot képviseljuk. Nem tartjuk meéytdsnak a tobbi
hasonld mérték fogyatékossaggal &tel szemben, hogy egy meghatarozott, egyozért
betegségtil fakadd betegségcsoport esetén ilyenfajta poritdgkilonboztetés torténjek. A
tobbiek ezt negativként élhetik meg. Ez egy nagigomos dolog, ha képviseljik ezeket a
fogyatékoslgyeket. Szerintem egységesen és a tbhbtEgségcsoporttal megtargyalva
kertljon képviseletre.

Az eloterjesztéssel kapcsolatban nem az én dolgom, sztri élink teljesen kilén
tarca, az NGM kompetenciaja annak a megitélésey latlee rendelkezésre korilbelll 9
milliard forint, amely a javaslatban megfogalmazo#szeget jelentené a mi becsléseink
szerint. Mi olyan adatokat kaptunk, hogy 3328 emizar becslések szerint, aki a javaslatnak
megfeleb mddon ilyenfajta kompenzaciora kertlhetne. Azokbdkzamokbdl kiindulva,
amelyeket a javaslat tartalmazott, ez korulbelig@nl 9 milliard forint koérili 6sszeg. Mondom,
nem gondolom, hogy ha olyan dontés szlletne, htigggy betegségcsoportban ilyenfajta
kompenzacios mechanizmus elinduljon, akkor ennkdiltségét hogyan biztositja a kozponti
koltségvetés, az 6n6k kompetenciaja ezekben dorkészonom szépen. Ennyiben szerettem
volna reflektalni.

ELNOK: Kdszonom szépen. Képvisekérdések, észrevételek kévetkeznek. Tessék
parancsolni{Jelzésre:)van professzor ar!

Kérdések, hozzaszolasok

DR. IVAN LASZLO (Fidesz): Koszondm szépen. Egyetieagyon rovid kérdésem
van. Hany vastithk van meég, és vannak-e ellatottak?

ELNOK: Tessék parancsolni!

DR. KISSNE DR. HORVATH ILDIKO ®8osztalyvezeét (Emberi E6forrasok
Minisztériuma): Ha szabad, reagalnék. A klasszikastid, amiklbl az 6tvenes években
hatalmas nagy birodalmak voltak, igazabol nem kesddyy egy-két szamban, tehéat Ietselg
van arra, hogy ne pozitiv nyomassal torténjen Etegfés. Az a vastddés a masfajta
lélegeztetés kozotti kulbnbség, hogy leutdnozzareggterséges rendszer azt, hogy normal
legzés torténik, a mellkast kivdlrtagitjuk, és bezarjuk egy hosszl, nagy vasbategbe
vagy belultl, a |élegeztdigép segitségével. Ma a Heine-Medin esetében a déasgisl
elmozdul masfajta lélegezégigpek haszndlata iranyaba. Ezek kozott tobb olgmzélst
tamogato eszkdz van egyébként, amihez nem kelbeggyben teljesen invaziv ventillaciét
biztositani.

ELNOK: Foosztalyvezdt asszony szakiranyl képzettségét is felhasznaltuk a
bizottsagi munkaban.
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Tessék parancsolni! Tovabbi kérdeés, észrevéeteke?delzésre: Kiss képviseal ar!

DR. KISS SANDOR (Jobbik): K&széném szépen. En kiiahék a osztalyvezet
asszonnyal. Amikor a rokkantakrol beszéllink, vimek ez balesetth vagy barmilyen més
szlletési rendellenességbadodik, az egy nagyon sajnalatos dolog, de itt &lam
felelésségét, ugy gondolom, valamilyen médon el kellsngerni.

On most 9 milliardot mondott. Ha ezt targysorozattesszik, lehet, hogy nem a
huszonétszorése, vagy azt ki is lehet venni, azzgy karpoétlast, de agy gondolom, az
allamnak el kell ismernie azt, hogy hibazott. Egiiebszor halljuk, hogy az allam elismeri,
hogy hibazott valamikor, és ezért karpotlast fizit,bizony itt is hibazott az allam, és ugy
gondoljuk, hogy ezt valamilyen médon meg kellermgyhjelenitse. Szerintem 6n azt mondja,
hogy nem hib4zott az allam, tehat mintegy tagadfa szerintiink pedig hibdzott, és ezt
kellene valamilyen modon elismerni. Ennyi a prokdém Koszénom.

ELNOK: Koszonom szépen. Osszéfgnénk a hozzaszolasokat, kérdéseket, és a
végeén visszatérink a valaszoki®elzésre:)Szilagyi képvisei ur!

SZILAGYI LASZLO (fiiggetlen): Készéndm szépen. Erfogadom az éterjeszé
érveléséet, miszerint az allam husz évig nem tetg mendent a Heine-Medin-betegek
rehabilitacidja érdekében, és plane az allapotrenklanegakadalyozasa érdekében, ezért
feleléssége van. llyen szempontbdl ez az érvelés elf@gadh

Mas kérdés, hogy én azt gondolom, a legutdbbi gmsfi#ési hatarozat jobb volt
ebl®bl a szempontbdl, és én jobban 6rulnék, ha ilyentemitargyalna ezt az Orszagps is.
Rabizné a kormanyra, hogy milyen médon karpotefay milyen emelt szifitjaradékot ad
példaul ezeknek az embereknek. Hogy nem betegsgfispe dologrdl van szo, aft talan a
legutdbbi vitaban tobb sz6 esett, hogy méasfél yagyev, elég régen volt mar. Itt elmondtak
tébben is, ez a csoport is elmondta, hogy bizorgcigis agyak kellenek a korhazban,
specialis vizsgéloeszkdzok stb., tehat biztos, hodg kell figyelni erre a betegcsoportra.
Kilon betegségspecifikus felszerelésben kell résadsaz egészségligyi ellatérendszereket,
és bizony dedikalt és jol felszerelt ellatbhelyelkmene szilkség. Szerintem nagyobb sziikség
lenne ezekre, mint az egyszeri karpotlasra.

Lehet, hogy én olvastam figyelmetlenll ezt a toyweérvezetet vagy ezt a javaslatot,
hogy egyszeri karpotlast akar vagy pedig valami lerseinti jaradékot. Ezt el kellene
donteni. Megmondomiszintén, biztos jol jonne ezeknek az embereknedggszeri kartérités
is, és egyfajta komoly gesztus lenne az allam rékzéogy elismeri ezt a felésséget, de
biztos, hogy a jelenlegi allapotuk és az életinégik javitasa fontosabb lenne, és ezért egy
emelt szinii jaradékra és egy kiemelt ellatorendszeri figyeketanne elésorban sziikség. En
mindenképpen tamogatni szeretném a targysorozatie#t;ves remélem, hogy lesz alkalmunk
a plenéris vitan ezt az egész kérdést jobban K&inilgs megtalalni a megfelekezelését
ennek a problémanak. Koszoném szépen.

ELNOK: Koszonom szépen. Tessék parancsofNincs jelentke#) Miutan tobb
képvisebi kérdés és észrevétel nincs, szeretném megkeérdermyy a jelenlédk kozul kivan-
e valaki szolni idkorlatok kozott(Jelzésre:)

Kérdezem a bizottsagot, hogy 3 percedtadamban ki tamogatja a hozzaszolast?
(Szavazas Egyhangu.

A mikrofonhoz mindenképpen oda kellene faradMegtorténik.) Kérem, hogy a
nevet kozolje, és kérem, hogy 3 percedtadamban legyen szives kiegésziteni az eddig
elhangzottakat.
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Kertész Tamas (MEOSZ) hozzaszolasa

KERTESZ TAMAS (Mozgaskorlatozottak Egyesiileteineksfigos Szovetsége):
Kdszondm szépen. JO napot kivanok! Kertész Tam@yoka 1958-ban kaptam meg a
betegséget, 2 éves koromban, és egészen altakkuddsi koromig ilyen specidlis utdkegel
intézményekben éltem az életemet. Voltam Jansked-han, 5 évesen kertltem ki oda. Ez
egy csehorszagi Heine-Medin-rehabilitaciés centrOih tanitottak meg jarni. Kébb voltam
a Budai Gyermekkoérhazban és az ORFI-ban. 1970-4mikor megkaptam a nyolcadikos
altaldnos iskolai bizonyitvAnyomat ott, a kérhazbakkor még a gyogytornaszrfulon
fogott, és megvolt az aznapi gyogytorna is, de eatn, tehat 197Gt 2005-ig nem
részeslltem semmiféle szervezett, intézményes, ottéleehabilitdcioban. Bevallom,
probalkoztam, elmentem kertleti rentletézetekbe, ahol &b nénik kozott kellett volna
nekem mondjuk ilyen csiiorzést edadni, amit nyilvanvaléan én nem tudtam, és utana
elkullogtam. Tehat ez volt az én kis harcom, anbiévallom - nagyon hamar feladtam. 2005-
ben kerliltem az emlitett hévizi rehabilitacids l&atba, ahol részt vettem egy ilyen 4 hetes
utokezelésen. Azota, ha tehetem, minden évberedydie 6 a varakozasi iél elmegyek oda.

Vannak nekiink érveink a betegséglnkkel kapcsolathtst oktdber 24-én lesz a
World Polio Day, a polio elleni kiizdelem vilagnapiblbl az alkalombol megjelenik példaul
dr. Boda Domokos gyermekorvos koényve, aki annajeiddr. Ivan Laszl6: Most Szegeden
van.)- igen, most Szegeden van, korabban a Laszlo Kdzdott - elmondta, hogy micsoda
emberfeletti kiizdelem folyt ott a mi életiinkért6j@ztek, és ha az egyik kisgyerek ellilult,
akkor kivették a vastiiden léwt, és betették a vastbioe.

Azt gondolom, hogy ha ilyen kiizdelem folyt értiiakkor ezt igy az életiink vége felé
is valahogy izlésesen kellene befejezni. Szeretm&agkoszonni Gyenes Géza doktor Ur és
Kiss Sandor doktor ar felénk iranyuld gesztusagyhezt a témat napirendre ajanlottak.

Szeretnék elmondani még egy nagyon érdekes dagdalan nem partiigy. Az ugye
kozhely, hogy a fogyatékossagnak nincs partall@sastam egy tanulmanyt, miszerint
amikor az Otvenes években tombolt a hideghaborlprakvajcbdl rendkivili felszallasi
engedélyt kapott az a regep, amely Magyarorszagra hozta a Sabin-cseppalgdnigy a
sved kormany titkos levelezésben vastiv@rendezesekkel segitette az itteni jarvany elleni
kizdelmet. Mi azt szeretnénk, ha igy kezelnék anoblémainkat.

Szeretném elmondani nagyon réviden, hogy milyeniatatuszunk. Egészséguigyi
oldalrél determinélt, a PPS-szindroma megvan. Egamsis tapasztaltam azt, hogy fiatalabb
koromban tudtam jarni, és aztan most mar beleszélelm a kerekesszékbe. Szocialis
oldalrél megint csak determinaltnak érzem, mertgghaz alelnék Ur is emlitette, van egy
koltséges életvitellink, és ezzel szemben van epsahy szinvonall ellatasunk. Ennek az
atlagos mertéke most 72 ezer forint.

Szeretnék reagalni arra is, hogy vannak-e ilyentjpomegkilonboztetések. En tudok
olyan orszagrdl, ahol nem tudom, hogy specidlisamétMedin-betegekre is, de a munkaban
eltoltott idst megszorozzak valamivel, masféllel, ke#l, elismerve azt, hogy minden
eréfeszitést, amit mi tettiink, nekink dupla energiébeil. Aki Csehorszagban nem vesz
részt a Heine-Medin-rehabilitdciéban, szankciougtidk. Szeretném ezt is elmondani.

Azt mondom, hogy k6zonyt tapasztalunk sajnos. Abggniinket régebben ezekkel a
vastudgépekkel lélegeztettek, most irAnyunkban kozongtik, és ez a kdzbny veszi el a
levegit, és egy kicsit fojtogat benniinket. Szeretnénk, ahgolitika foglalkozna a mi
problémainkkal. K6sz6ném szépen, ennyit szerettelmavmondani.

ELNOK: Kdszondm szépen. Alelnok (r!
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Reagalasok

DR. GYENES GEZA (Jobbik): Kdszonom. Tisztelt Kémhlgarsaim! Koszonom
szépen a kevés, de elhangzott véleményeketobztalyvezet asszony hangsulyozta, hogy
nincs betegségspecifikus gondolkodas, a rehabdgészikségletet ki lehet elégiteni. Igen,
csak egyetlenegy baj van, hogy a Heine-Medin-bé&tdgeonyos utObetegségei, a PPS-
szindroma is egy irreverzibilis allapot, tehat laatalitdciéval nem megylink semmire.

En egy parlamenti interpellacioban is elmondtans f@reértette az allamtitkar ar
akkor is -, hogy ezeknek az embereknek specialiggiasi igényik van. Ez nem ugyanaz.
Ha egy Heine-Medin-beteg vakbelét ki kell szedragy barmilyen mas egyéb betegsége
tamad, az ilyen betegek apolasa, ha ugy apolomt egg normalis embert, kiveszem a
vakbelét, zakson, de ezeknél a betegeknél nem iggodik, és sajnos ezek a specialis
eszkozok sth. nincsenek, és a személyzet sincs Azegllamtitkar Ur is jelezte, hogy majd
TIOP- és ilyen-olyan tamogatasbol komoly képzéseluinak. Hat ezek még mindig nem
indultak el. Itt az az aggasztd, hogy ezeknek aaezeknek a gydgyitasaval van gond.

A rehabilitacio természetesen bizonyos allapotoKi@goen lehet, hogy valami
eredményt hoz, hiszen a Heine-Medin-beteg koll&ggelezte, hogy is el szokott menni
Hévizre, és gondolom, ugy érzi, hogy az jot tegzbidonyos elvaltozasokat nem lehet mar
utdlag rehabilitalni, mert ez a hlsz év kiesett.

A foosztalyvezdt asszony mondta, hogy most egyes betegcsoportogateKink.
Még egyszer mondom, Kiss képviselr erre célzott, hogy itt nem arrél van sz6, hogy
kiemelem a Heine-Medin-betegeket, mert nagyon §ajlnéket és kiemeljik, hanem itt arrdl
van sz6 valGjaban, hogy husz évig a szakmai szok@ddk megfelél rehabilitacio
egyszefien elmaradt. Olyan hosszu indoklast adtam ehhézvértytervezethez, gondolom,
senki nem olvasta el, mert 8-10 oldalas indokléskksnem szokott elolvasni, de kénytelen
voltam betenni az indokokat, kénytelen voltam beitehogy az akkor hatalyos térvények
szerint is torvényellenesen, jogellenesen jart zlalam, és a jelenlegi alaptérvénynek
megfeleben sem megfelél

De nemcsak az a baj, hogy ebben a pillanatban enl¢g)i kormany hogyan
gondolkodik erél. Az elmult kormanyokrdél, a rendszervalta$talés a rendszervaltas utani
kormanyokrél is sz6 van egészen 2000-ig. Becsliletteondtam, a Fidesz-kormany hozta
vissza egyaltalan a rehabilitacios létsgiget, de sajnos mar késve, mert azokon a betegeken
ez mar utdlag nem sokat segit. Egy folyamatot satidk meg. Hogy a folyamat
megszakitasa anyagi okok miatt volt-e, zarojelb@madom, nem hiszem, hanem felteszem,
politikai rovidlatds volt az oka annak, hogy egyfie@ megszintették azokat az
intézményeket, ahol ezek a gyerekek ugymond elakoktelyezve. Ezek altalaban olyan
helyen - mint ahol megszintették az OPNI-t is yaolfrekventalt helyeken, olyan telekaras
helyeken voltak, és ezeket a gyerekeket onnan bildték, és méas intézmények foglaltak el
az akkori part- és allami vest elképzelései szerint. Tehat itt egyaltalan nerth smakmai
dontés, hanem bizonyos politikai rovidlatasrol 8gésél volt szo valoszitileg.

A masik pedig, hogy itt azt mondtuk, hogy mar caaért is fontos lenne elinditani ezt
az egészet, hogy legalabb felmérjuk. ddztalyvezdt asszony is mondta, hogy korilbelll
ennyi van, én sem tudok pontos szamot mondaniedls sem tud, mert Magyarorszagon
mar nincs nyilvantartas roluk gyakorlatilag. Hogyek mi tortént azéta, azt sem tudjuk, és azt
sem, hogy az altalam 15 ezerre tetivél mi van - aki nem halt meg a betegség kapcsan
rogton -, a joisten tudja.6§ maga a Heine-Medin Szdvetség is jelezte, hoggimzilt évben
legaldbb 8-10-12 tagjat vesztette el és haltak mebat j6 lenne mar csak azért is, mefdlett
a pillanattol kezdve természetesen halalpontos azlennének a politikanak is arrél, hogy
hany Heine-Medin-beteg él, és fel lehetne mérniikiz most mar - és nem altalanossagban
beszélek -, hogy hany olyan ember van, aki gyaktatavalojdban a post-polio szindroma és
annak hatasa miatt egysen mar csak nem is rehabilitalhato.
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Ezeknek az embereknek valéban segitségre van ggikkdééldaul amikor egy embert
beutalnak a korhazba, de akar egy gyogyhelyredkudijany ilyen Heine-Medin-betegnek mi
szukséges? Az, hogy még egy embert, egy egészdsmedsijanak. Ehhez kell az orvosok
egyuttmikddése, hiszen gyakorlatilag hamisitanak, egy té&egeges embert utalnak be a
korhazba mellé vagy akéar az ilyen ellatdo mellé,tmarcs specialis ellatdo személyzet, az az
ember, aki esetleg otthon segit neki, van beutdlogy ott segitsen neki. Kérem, ez pénzbe
keril, és ezeknek az embereknek - ahogy elhangzithg 70 ezer forintbol nemcsak egy
altaldnos életet kell élnie. Annak is nehéz, akinakyabaja nincs és munkaképes.
Munkaképesség, apropd! Nézzék meg, az emberekdgabh része jogasz, kozgazdadk.
nem arra vartak, hogy az allam segitsOk. segitettek magukon, viszont az &llam ezt a
segitséget egyszer egy elég el nem itéldéntéssel megszakitotta. Ugyhogy jo lenne, ha a
jogi részére is kitérnénk ezzel, mert agy érzengyhmgilag lehetne ebben a kérdésben
keresni, és bizony lehetne, mert az akkdiko allam a sajat hatalyos térvényét be nem
tartva okozta ezeknek az embereknek a karosoddsit €n ezért javasolndm nekik. Még
egyszer, amit Kiss képvisgrsam is mondott: ha valakit egy balesetben rétébi kell,
lehet, hogy nyomorult marad, de ha nem lehet ilypgh indokkal barmit tenni, mert akkor
megtettek, amit megtehettek, ezeknél az emberglauiy hisz évig nem tettek meg semmit.

A mésik pedig: arrol mér beszéltem, hogy nincs m@giinfrastruktara, se személyzet
nincs, tehat azt sem mondjuk, hogy a mostani keidk|és en azért interpellaltam, hogy ezért
lenne fontos ezeket az igéreteket betartani. Ezeén@berek - flggetlendl a karpétlasuktol
vagy a nem Kkarpotlasuktol - megbetegedhetnek, éaltatain egy mtéasztalra csak
specialisan lehetket felemelni, egy szemészeti vizsgalaton nem tudgtartani a fejét és
beletenni akarhova. J6, mondhatjuk, majd ott leszikd €s beteszi oda, de értsék meg, itt
masrol van szo.

Elhangzott, hogy lehet, hogy a kormanyhatarozab jédrmaja lett volna ennek.
Bizonyos fokig egyetértek a képvis&irsammal ebben, hiszen azzél képvisebnek is
valgjdban egy szinte visszautasithatatlan korm&aybzat-tervezete volt. Latja 6n is a
kovetkezményeket, mégsem lesz dkel parlamenti kormanyhatérozat vagy parlamenti
hatarozat. Ebben az esetben pedig Ugy gondoltuggy laaért inkabb a térvényi format
valasztjuk, mert valahogy az az érzésunk, hogyealggi politika ezzel a betegréteggel nem
igazan ohajt foglalkozni, nem igazan ohajt azonusalproblémaival, és ugy gondoltuk, hogy
esetleg emiatt akar egy parlamentihatarozat-begdg&ngyanolyan sikertelen marad. Mi egy
kicsit konkrétabbak voltunk. Tényleg igyekeztiinky edyan rendelettervezetet megcsinalni,
ami korlljarja ezt a problémakort és érdemi segéséud nydjtani a raszorultaknak.

Karpétlast adjunk vagy jaradékot? Ez is felmemikézzék, megmondordszintén, én
nem vagyok Heine-Medin-beteg, de ha az lennék,tlehegy azt mondanam, nekem
édesmindegy, mert a mindennapi egy$zsetemben is sziikséges lenne az, és ha ezt jarulék
formajdban kapom meg, természetesen ez is elfogadBe mi ugy gondoltuk, mi agy
terjesztettilk be. Ez egy megvitathatd kérdés. Bgpaz elé keridl torvénytervezetet lehet
modositani, oda még belefér és egy ilyen modositéat ebterjeszék, ha ez lenne a
megoldas lehésége, valdszilleg el tudtunk volna vagy el tudnank fogadni. Kbaill
ennyit szerettem volna reagalni a felszélamlasokra.

Még egyszer: értsék meg, kedves képvisebak, tetszik, nem tetszik, ez nem a
mostani kormanyt megtestdsinostani kormany és mostani allam ellen szél. drm@nyok
és az allam folyamatosan, hosszénideresztil egyszéen a torvényben leirt kdtelezettségét
mulasztottédk el, és emellett nem lehet elmenni. Blgan valakinek, akinek kart okoznak
vagy okoztak, jelenleg is természetesen ez a ghaktasd alaptorvény, igen, annak meg kell
tériteni ezt a karat. Kdszonom.

ELNOK: Koszonom szépengsbsztalyvezet asszony!
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DR. KISSNE DR. HORVATH ILDIKO ®8osztalyvezeét (Emberi E6forrasok
Minisztériuma): Koszondom szeépen. Kiss képvisat €és Gyenes képvigelir is emlitette,
hogy hibazott az allam, kart okozott. En ezt a $ataik indoklasabdl sem latom egészen
pontosan, hogy mikre van szakmailag pontosan fe&ptogy hol tértént karokozas az allam
részéél, tehat hol nem tette meg az allam, ami egyébkéntgészségigyi allami feladatban
all, 1980 és 2000 kozott, amit ide citalnak, hog@ydaul az intézmeényrendszer Gtjan latja el,
megkulonboztetett figyelmet fordit az egészséqgdreisére, a betegségek mégékére. A
vedsoltasrendszer példaul ugyanezen betegségcsopatiyakagyon komoly része volt.

Annyi kitérét hadd tegyek, hogy igen, most jon a polio vilhgnaminek lesz egy
nagyon szomoru aktualitasa, hogy lzraelben vanpadidvirus. Ez azt jelenti, hogy 6noK is,
barmelyikik, én is, nem tudom, hogy aki mar atesgta, mennyire all fenn a kockazata,
legjobb tudomasom szerint szinte semennyire, hgigyealkapja, de ez a betegseg elkaphat6
védioltds ellenére is. Amit most mi tenni tudunk, az, dmgy azt a koteléz
védsoltasrendszerinket nagyon hatarozottan képviséklgbsitjik, amely szerte Eurépaban
a leheb legjobb atoltottsagot biztositja az Ujszulbttjegaamara.

Azt gondolom, ha ma valami kételezettsége van aétiralkotonak, akkor erre
felhivni a figyelmet. Ez nem egy elmult betegsédsok a megkdzelitései, mert nem vastid
van, hanem mas lélegezidehetiség, masok a rehabilitacios lebmigek, ami a definicid
szerint addig rehabilitacié, amig lehet az adolpéiton javitani, az egészséghez jobban
kozeli allapotot elérni. Az a megkozelités, ami mar azeswaldodott egészségveszteség
tovdbb nem romlasat célozza, csak a harmadladegaksobb szintje a rehabilitaciénak, az az
allapottartds. Nem latom be az 6nok érvelése dzéviegértem, hogy ugy gondoljak, hogy
azokat a torvényi kereteket, amelyek itt korilbedillsz évig ugy voltak érvényesek, hogy
nem volt egy nevesitett gyogyfifrdegy furdhely, egy rehabilitaciés intézmény arra, hogy
ott Heine-Medin-betegek rehabilitacioja torténjemanyosnak érzik. De az Orszagos
Rehabilitacios Intézet akkor isiikdodott, ezeknek a tevékenysége, az utokbzelegszinése
nem fliggott 6ssze kodzvetlenil azzal, hogy mozgéagszehabilitacios tevékenység folyjon
az orszagban.

A legjobb szakmai megg@yodésem az, hogy amit ma Magyarorszag gyakorol,
félevente, évente haromhetes, négyhetes, kéthetearak beutalja a mozgasszervi
rehabilitaciot igényd betegeket, a fogyatékosok kozil is szamos ilyeaghaz intézménybe
keril, ezt hivjuk rehabilitacionak. En nagyon reemé) hogy elég jo tempdban valtozik, és azt
fogjuk tudni csinalni éveken belll, révid évekeriheamit a vilag most evidenciaalapunak
tart, hogy a mindennapi életben szoros részét képez mindennapi tevékenységeknek,
epuljon be ez a rehabilitaciés tevékenység, ambukdimabilitacio, és az év nagyon sok napjat
érinté rehabilitcid torténjen. Tehat nem egy adott iméry nevesitése vagy nem nevesitése
az, ami szerintem egy jog érvényesitését biztogijy nem.

E tekintetben én tovabbra is tartom, a legjobb swakmeggyzédésem az, hogy
integraltan, az ilyenfajta egészségvesztesegfetr@berek szamara egyforman hozzaférhet
maddon méltanyosan kell hozz&allnunk ehhez a kéedésrFeljes mértékben osztom alelntk
arnak azt az aggodalmat, hogy a mai Magyarorszagdddo egészsegugyi intézményekben
nagyon nagy megprobaltatasokkal, rendkivil aldezatankaval lehet biztositani azt, hogy a
nap 24 orgjaban a bent fékinozgasszervi vagy mas fogyatékka émberek sziikségletét a
személyzet megfel&€lmodon ki tudja elégiteni.

Nagyon kérem a bizottsag tagjait, hogy ha ebbeékbatlyan segiteni tudnak nekink,
maradjanak itthon, jojjenek még szakdolgozok azseggglgybe, maradjanak itthon az
orvosaink, j6jjenek még. Ez egy nagyon fontos doleg az el§ garancia arra, hogy majd
lesz valaki, aki egy paraplég embert meg fog tudoiditani az agyaban. Ha ehhez még
lesznek olyan eméépei is elég nagy szamban elébket ami megint csak az
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odafigyelésnek, a pénznek, a forrasnak a kérd&ker &genis kbénnyebben lehet, és nem kell
azzal szamolnunk, hogy majd a szakdolgozonak lgsn @erincsérilése, ami miatt esetéeg
fog mozgassérult allapotba kertlni. Nagyon szépszénom a magunk résékrez valdoban
egy rendkivlil fontos és olyan problémakér, ami néigyelmet igényel, és dolgunk és
feladatunk, hogy kielégitsik ezeket az igényekeekeegy jeleriis részét, ami az akutineti
ellatds, ami a baleseti ellatds, ami a krénikusedssigek kivizsgalasa, megoldja az
egészségugy a jelenleg finanszirozott infrastrédkiturhelyzetében is, még Budapesten is
megoldja. Ha korbenéznek, egy ilyen fajta, ilyeridkiipavilonokban &y egészségigyi
ellatas szamara - ha csak a Semmelweis Egyetermeimné egy ilyen beteg széllitasa a
beteget és a személyzetet is rendkivil megprotslékenység. Ugyhogy ezt fontosnak
tartom kifejezett tAmogatasnak venni, ha az eggsgse vezetés ebben barmi hatékony
segitséget kieszkdzolni tud.

Hogy Micike segit-e, nekem a Micike, Jozsika ésdagzes tobbi dolgozo, aki az
egészséqugyi szakszemélyzetben dolgozik a bete@idbkkzdve a kilénbd@zdolgozokig,
fontos, hogy jol képzett legyen. Mediggdésem, hogy ezek a képzési programok, amelyeket
megint csak a Fogyatékosligyi Tanaccsal egydutt talaki jelenbsen segitenek benniinket
abban, hogy ritk6dni tudjon a rendszer.

Nem tudom, volt-e még olyan kérdés, amit fontosteatottam: specialis agyak,
betegségspecifikus dedikalt ellatbhelyek. Ténylegeszt gondolom, hogy ebben a post-polio
szindrbméban a virusfédés, ez a fetzés okozott ezekben az elvaltozasokban egy olyan
elvaltozascsokrot, ami mar kulon-kulon kulénbdznkciovesztéskent nevesil, nem azert,
mert pont ez a virus okozta. A megkdzelitésiunk, garidolom, tovdbbra is az allapotra
specifikus. K6sz6ném szépen.

ELNOK: Koszonom szépen. Az&erjeszéi zarszo kovetkezik.

DR. GYENES GEZA (Jobbik): Készondm szépen. Marakljahban, §osztalyvezes
asszony, hogy sem én, sem 6n nem jogasz, tehahiseam, hogy a jogi kérdést itt most el
tudjuk donteni. Nagyon sajnalatos, hogy esetlegyaabirosagon vagy az isten tudja, melyik
bir6sdgon, emberi jogi birdsagon kell ezt a kérdésgallapitani, hogy valéban hibazott-e a
magyar allam, mert ha hibazott - még egyszer mondémkart okozott, marpedig okozott,
akkor szerintem a kértéritési kotelezettsége fennal

A masik dolog: amit 6n most igért, ezt megigértéllamtitkarsag korabban is, hogy
mindent megteszink, hogy ezeknek a betegeknek epdegie esetén a korhazi ellatdsuk
meglegyen. A rehabilitacios leldisegek tekintetében, amiket 6n is emlitett, megmondo
6szintén, kérdés, hogy érdekes modon az OrszagoabH&crios Intézetben miért nem
fordultak eb Heine-Medin-betegek. Ez is egy kulon kérdés. Migsak Hévizre tudtak
elmenni? Akik Hévizre el tudnak menni, az talan ki 6tossel ér fel, de azért tébb ezren
vannak, akik nem jutnak el oda.

Egyetlenegy dolgot nem tudott megvalaszolni, vagggwdlaszolatlanul hagytunk:
azoknak a betegeknek a kartalanitasa is fontog, rkicsenek korhazban, csupan otthon
vannak, és az otthoni életik szorul tamogatasrajres mar anyukajuk, apukajuk és olyan
csaladtag, aki vallalja, hogy éjjel-nappal vele .vAaokrél a szitikrél van sz6, akik egy
Heine-Medin-beteg gyerek mellett voltak, miutandték ket azokbdl az intézményeidh
hogy nesze, vigyék haza, csinaljanak vele, amitrrala Gyakorlatilag az egész életik
megvaltozott, teljesen a beteg koré 6sszpontosintl ragzisztencialisan, mind egyéb mas
okokbdl is. Ezek a szbk meghaltak. Ezeknek az embereknek kivanom, hogy j;méokaig
éljenek, csak ne ennyi fajdalommal és kinnal ékelizeknek az embereknek az otthoni, a
mindennapi életiikhéz van szikség segitségre. Milpédon tudnd a kormanyzat azt az
allami hibat orvosolni, ami jogi kérdés, és nemahzhogy most akkor lesz majd erhed
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korhazban? Hala istennek, hogy lesz, de otthon hefok mindenkinek emél adni és
személyzetet. Ezért kell ez ezeknek az emberekAdlgosan 70 ezer forintbdl kell a
rokkantsagi pénzih megélni, de ezeknek az embereknek korulbellilmaror vagy négyszer
annyira lenne szikségik, hogy ugyanazt az élethéiubiztositani, mint egyébként egy
Onmagat ellatni tudé ember. Ezek valahogy megvélagan kérdések, és ugy érzem, hogy
emellett - barmit mondhatunk - nem lehet elmen@iszonom.

Szavazas

ELNOK: Koszoném szépen. A napirendi pont vitdjazdl®m, és a szavazas
kovetkezik a tdrgysorozatba-vétadlrPontos szamolast kérek.

Az eddig elhangzottak alapjan ki az, aki tamogatiargysorozatba-vételt? Kérem, aki
tAmogatja, igennel szavazzo{8zavazas.Pt. Ki az, aki nem tdmogatja a targysorozatba-
vételt?(SzavazasNincs jelentked. Ki tartozkodik?(Szavazas:.)izenhat. Kosz6ndém szépen.

Megallapitom, hogy a bizottsdg 5 igen szavazatwlenszavazat nélkil, 16
tartozkodas mellett nem vette targysorozatba a diésoapirendi pontban szerépl
torvényjavaslatot.

Mindenkinek kész6ndm a bizottsagi Ulésen valé résstet. A kdvetkeZ bizottsagi
ulés idpontjardl idbben fog tajékoztatast kapni mindenki. Koszéndém emépA mai
bizottsagi tlést bezarom.

(Az Ulés befejezésénekpdntja: 11 6ra 15 perc

Dr. Kovacs Jozsef
a bizottsag elnoke

Jegyakonyvvezet: Vicai Erika



