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Agenda spotkania

. —

13.00-13.30 Logowanie uczestnikéw

13.30-13.45 Powitanie uczestnikéw — Anna Jurkiewicz-Winiarczyk
W spotkaniu biorg rowniez udziat:
dr hab. Joanna Gotlib, Dziekan Wydziatu Nauk o Zdrowiu Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego
Bogna Cichowska-Duma, Dyrektor Generalny Zwigzku Pracodawcédw Innowacyjnych
Firm Farmaceutycznych INFARMA
Przedstawienie zasad spotkania — Magdalena Wtadysiuk

13.45-13.55 Przedstawienie szczeg6iow projektu i etapow prac w tym planowane ankiety
— Magdalena Wtadysiuk

13.55-14.10 [Zaangazowanie pacjentéw, co to jest? Poziomy i formy zaangazowania
— Maria Libura

14.10 — 14.40 |Przedstawienie sciezek ksztattowania polityki zdrowotnej oraz oméwienie ich
znaczeniacz. 1.
— Magdalena Wiadysiuk

14.40-14.50 Przerwa

1450 - 15.20 |Przedstawienie Sciezek ksztaltowania polityki zdrowotnej oraz oméwienie ich
Znaczeniacz. 2.
— Magdalena Wtadysiuk

15.20-15.35 |Podsumowanie i zakonczenie — Anna Jurkiewicz-Winiarczyk

B\ HTA

consulting

(JIPACJENCI.PRO

Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow



(JIPACJENCI.PRO

Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow

OGOLNOPOLSKA INICJATYWA,
KTOREJ CELEM JEST EDUKACJA, WYMIANA DOSWIADCZEN | WSPARCIE ORGANIZACJI
PACJENTOW W BUDOWANIU ICH SILNEJ POZYCJI POPRZEZ ROZWOJ KOMPETENCJI ORAZ
NIEZALEZNOSCI EKONOMICZNE.J.

STRATEGICZNE PARTNERSTWO HONOROWY PATRONAT
(G INFARMA 2

Rzecznik Praw Pacjenta

RADA PROGRAMOWA

31 - osobowy organ doradczy, wspierajacy projekt
poprzez zapewnienie wtasciwej realizacji i wysokiego poziomu
prowadzonych dziatan edukacyjnych.

IPACJENCIPRO




W Radzie Programowej zasiadajg przedstawiciele organizacji pacjentow oraz eksperci

RADA PROGRAMOWA

ochrony zdrowia

Leszek Borkowski — Prezes Fundacji Razem w Chorobie,
Grzegorz Cessak - Prezes Urzedu Rejestracji Produktéw
Leczniczych Wyrobdéw Medycznych i Produktéw Biobdjczych,
Jolanta Fien — Prezes Zarzgdu Fundacji Aprobata,

Matgorzata Gatazka — Sobotka - Dziekan Centrum Ksztatcenia
Podyplomowego na Wydziale Ekonomii i Zarzgdzania

Uczelni tazarskiego,

Hubert Godzigtkowski — Prezes Zarzgdu Polskiego Towarzystwa
Chordéb Atopowych, Redaktor Naczelny ,, Atopii”,

Igor Grzesiak - Wiceprezes Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej,

Urszula Jaworska - Prezes Zarzgdu Fundacji Urszuli Jaworskiej,
Grzegorz Juszczyk - Dyrektor Narodowego Instytutu Zdrowia
Publicznego PZH,

Magdalena Kotodziej - Prezes Fundacji ,,My Pacjenci”,
Tomasz Kopiec — Prezes Fundacji System Aktywizacji Seniora,
Dorota Korycinska — Prezes Zarzagdu OFO - Ogdlnopolskiej
Federacji Onkologicznej,

Anna Kupiecka - Prezes Fundacji Onkocafe,

Tomasz Latos - Przewodniczgcy sejmowej Komisji Zdrowa,
Stanistaw Mackowiak — Prezes Federacji Pacjentéw Polskich,
Beata Matecka — Libera - Przewodniczgca senackiej Komisji
Zdrowia,

IPACJENCI.PRO

ia Rozwoju Organi

*Prof. Andrzej Matyja - Prezes Naczelnej Izby Lekarskiej,

*Andrzej Madrala - Wiceprezydent Pracodawcow RP,

*Matgorzata Mossakowska — Prezes honorowa ,,J-elita” Polskiego
Towarzystwo Wspierania Osob z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita,
*Barbara Pepke - Prezes Fundacji Gwiazda Nadziei,

*Andrzej Piwowarski - Prezes Polskiego Towarzystwa Stomijnego POL-
ILKO,

*Alina Pulcer - Prezes Stowarzyszenia R6zowa Magnolia,

*Dagmara Samselska - Przewodniczgca Unii Stowarzyszen Chorych na
tuszczyce

*Michat Sutkowski - Prezes Warszawskich Lekarzy Rodzinnych, Rzecznik
prasowy Kolegium Lekarzy Rodzinnych w Polsce,

*Marta Szantroch - Specjalistka ds. miedzynarodowych i merytorycznych
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego,

*Anna Sliwinska - Prezes Zarzadu Gtéwnego Polskiego Stowarzyszenia
Diabetykéw,

*Zbigniew Tomczak — Przewodniczgcy Zarzadu Polskiego Stowarzyszenia
Pomocy Osobom z Chorobg Alzheimera,

*Krystyna Wechmann - Prezes Zarzgdu Federacji Stowarzyszen
"Amazonki",

*Malina Wieczorek — Prezes Fundacji SM Walcz o Siebie,

*Pawet Waéjtowicz - Prezes Zarzgdu MATIO Fundacji Pomocy Rodzinom
* i Chorym na Mukowiscydoze,

*Monika Zamarlik, Prezes Ogolnopolskiej Federacji Organizacji Pomocy
Dzieciom i Mtodziezy Chorym na Cukrzyce

*Martyna Zak - zatozycielka Instytutu Fundraisingu.



BADANIE POTRZEB ORGANIZACJI PACJENTOW

I GLOWNE FILARY PROJEKTU: EDUKACJA | ROZWOJ KOMPETENCII

Y 4

AD. 1: RAPORT & REKOMENDACIE

I. Raport: ,Rola organizacji pacjentow
w systemie organizacji pacjentow w Polsce
na tle wybranych krajéw europejskich”

— opracowany przez HTAC oraz Rzecznika
Praw Pacjenta

Il. Rekomendacje rozwigzan prawnych
I systemowych zapewniajacych
zaangazowanie organizacji pacjentdw w procesy
ksztattowania polskiego systemu opieki
zdrowotnej — wypracowane w we wspotpracy
z Organizacjami Pacjentéw

GIPACJENCI.PRO

Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow

AD.2: SZKOLENIA / MENTORING

I. Platforma internetowa z repozytorium
materiatéw edukacyjnych
(mozliwos¢ rejestracji i udziatu w warsztatach,

seminariach on-line, indywidualne konsultacje z
ekspertami)
-
w

Il. Kompleksowy program szkoleniowy,
wzmachiajgcy kompetencje Organizacji Pacjentow,
podzielony na trzy poziomy: ,Modut 0” dla
poczatkujgcych; ,Modut 1” Fundraising; ,Modut 2” e
Zarzadzanie organizacjg i komunikacja

lll. Indywidualny pakiet godzin mentoringu
/ coachingu



Kontakt:

Anna Jurkiewicz-Winiarczyk
Lider Projektu PACJENCI.PRO

=4 kontakt@pacjenci.pro

\. 603905 252

0 WWW.pacjenci.pro

\=
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edr hab. Joanna Gotlib, Dziekan Wydziatu Nauk o
Zdrowiu Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego

eBogna Cichowska-Duma, Dyrektor Generalny
Zwigzku Pracodawcow Innowacyjnych Firm
Farmaceutycznych INFARMA

(IPACJENCI.PRO
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e Magdalena Wtadysiuk, ekspert HTA,

Wiceprezes HTA  Consulting, Prezes
CEESTAHC

e Maria Libura, ekspert rynku ochrony
zdrowia oraz aktywna dziataczka organizacji
pacjentow

GIPACJENCLPRO
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[atozenia warsztatu
,oystem ochrony zdrowia a rola organizacji
pacjentow”




Wypracowywanie rekomendaciji jest procesem ztozonym
| wieloetapowym obejmujgcym wiele zainteresowanych stron

(JIPACJENCI.PRO

Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow Cel

Opracowanie rekomendacji wskazujgcych na miejsce i role
pacjentéw w centralnych procesach podejmowania decyzji w
systemie opieki zdrowotnej

Rekomendacje zaangazowania Metodyka:

pac:jenféw 1. Desk research = raport
W proces.......... 2. Anklle’r}/ oPmH pgcljen"row dla 3 typow procesow .
3. Warsztaty — omowienie wynikdw i ewentualnego zakresu rekomendacii

Nadzér merytoryczny oraz przebieg procesu Rada Programowa

Warszawa 2020

B\ HTA

consulting
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B\ HTA

consulting

Gtowne etapy prac nad rekomendacjami

Opracowanie rekomendacji zaangazowania organizacji pacjentow
w procesy ksztattowania polskiego systemu opieki zdrowotnej

Etap | Etap Il Etap Il Etap IV
Warsztaty z Badania ankietowe Warsztaty z Przygotowanie
przedstawicielami zorientowane na przedstawicielami dokumentu
organizacji pacjentow konkretne procesy organizacji pacjentow obejmujgcego
majgce na celu wskazanie kierunkdw
wypracowanie zmian w Polsce, aby
rekomendacji dla zwiekszy¢ partycypacje
systemu organizacji pacjentéw

an -

maj/czerwiec’20 Czerwiec/lipiec’20 Lipiec/wrzesien’20




Wymiary zaangazowania
pacjentow

nnnnnnnnnn
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TOWARDS THE
EMANCIPATION
OF PATIENTS

Patients’ experiences and
the patient movement

CHARLOTTE WILLIAMSON




B\ HTA

ttttt Iting

/rédta historyczne ruchu pacjentdw

i 4 z gk 2,

RZECZINICTWO ZE WSPOLNOTY NADUZYCIA MEDYCYNY RUCHY RUCHY KONSUMENCKIE:
STRONY SAMOOPOMOCOWE | POWSTANIE EMANCYPACYJNE: PACJENT - GRACZ NA
PRZEDSTAWICIEL KONCEPCJI AUTONOMII PACJENT - OBYWATEL RYNKU
SWIATA MEDYCYNY PACJENTA

14



Patient empowerment jest procesem , w ktdrym ludzie
uzyskujg kontrole na procesem podejmowania dziatan |
decyzji dotyczgcych ich wtasnego zdrowia.

WHO



Zaangazowanie publiczne, zaangazowanie obywateli i
pacjentow

to koncepcje, a takze wspierajgce je techniki, ktére utatwiajg otwarty dialog
pomiedzy pacjentami i przedstawicielami szerszego spoteczenstwa z osobami
reprezentujgcymi system ochrony zdrowia (od lekarza po przedstawicieli np.
ptatnika publicznego), a takze zachecaqjq i/lub pozwalajg uczestnikom dzieli¢
sie wtasnymi opiniami, doswiadczeniami, preferencjami, by nastepnie
uczestniczyC w procesie wspolnego podejmowania decyzji i wspotpracy na
partnerskich zasadach.



B\ HTA

ccccc Iting

/aangazowanie pacjentow

m

Terminologia i dyskusje wokot definicji Korzysci z zaangazowania pacjentow Oczekiwania wobec pacjentow
(Partycypacjae Upodmiotowienie?
Zaangazowanie? Wtgczenie?)

17



B\ HTA

consulting

Jakie zaangazowanie®e

e | Posrednie

oraz wipolne
praywodzhwo

Tworzenie rad
pacjentows

(grup
doradczveh)

Wipdtprzewod ’ .
niczenie w Fubliczne Celowane panele Frowadzenie

/ laangazowanie
ksztattowaniu indywidualnyeh
polityk doradcdw

spotkania pacjenckie ankiet
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Waga gtosu pacjentow




POZIOM

MIKRO
(MM)

—>

o
<&
MEZO

R

MAKRO
(M)

S @

Wyrdznia sie 3 poziomy zaangazowania pacjentow w zaleznosci

od stopnia organizacji opieki

OPIS

PRZYKEAD

Wspieranie procesu poprzez ocene i wptyw
na bezpieczenstwo opieki wtasnej
lub cztonka rodziny.

Programy, ktére zachecaja pacjentéw i rodziny
do bezposredniego zaangazowania w swoje zdrowie
np. programy edukacyjne dla osébz nadwaga/otytoscia.

Zaangazowanie pacjentow, grup czy catych
spotecznosci w planowanie, kierowanie,
dostarczanie i ocene Swiadczen medycznych
(badan klinicznych i innych procesach)
oraz opracowywaniu lub kierowaniu
informacjami na temat problemoéw
opieki zdrowotnej.

Zaangazowania pacjentéw w planowanie, projektowanie
i Swiadczenie ustug zdrowotnych np. opracowanie
optymalnej sciezki pacjenta oczekujacego
na zabieg operacyjny.

Pacjenci, czy przede wszystkim ich organizacje
sg angazowani w ramach rad (komitetéw,
organéw czy instytucjach publicznych)
ds. systemu opieki zdrowotnej: regionalnych
lub krajowych komitetach dotyczacych
konkretnych proceséw, organizacji opieki,
czy tworzenia instytucji.

Angazowanie pacjentow w dziedzinie polityki, strategii
i zarzadzania oznacza tez coraz czesciej partnerstwo
jednostek ochrony zdrowia oraz struktur rzadowych

Z pacjentami i opiekunami w celu identyfikacji i pomocy
w tworzeniu, bardziej odpowiedzialnych priorytetéow

zdrowotnych, polityk i modeli zarzadzania np. tworzenie
narodowych strategii do walki z okreslonymi chorobami.




Niski poziom
Zaangazowania
i wptywu spotecznego

POZIOM 2

POZIOM 3

Sredni poziom
Zaangazowania
i wptywu spotecznego

POZIOM 4
Wysokii poziom
Zaangazowania
i wptywu spotecznego

Informowanie : - ;
: Konsultowanie Dyskusja Uczestnictwo Partnerstwo
lub edukacja
\%‘ \ ‘ \\\ / \r ’ry‘%‘ f-f
N o' "' ﬁ’# ’
Komunikacja >
« Stuchanie >
+ Doradztwo >

+«—— /aangazowanie —————»

Partnerstwo

W zaleznosci od kierunku
przeptywu informacji i
Wptywu na poziom

decyzji wyrdznia sie 5

stopni zaangazowania
pacjentow




Kto reprezentuje pacjentow?

Historia ruchu pacjentow w danym kraju na wiele lat determinuje role |
migjsce pacjentow w procesach ustanawiania polityki zdrowotnej
ROzne formy zaangazowania wymagajg udziatu roznych przedstawiciel
pacjentow

22
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Wyzwania profesjonalizacii

L
Prawo do wyrazenia opinii Miejsce w ciatach Miejsce w ciatach decyzyjnych z Wlqczenie pacjentéowiich

doradczych/gtos doradczy prawem gtosu organizacji w procesy moze
prowadzi¢ do powstania
zobowiqgzan po stronie organizaciji.

23



Decyzyjnosc - odpowiedzialnosc

1’
1

DECYZJE ALOKACYJNO-
DYSTRYBUCYJNE

AR R QY

USTANAWIANIE
PRIORYTETOW

nnnnnnnnnn

24
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Matryca zaangazowdania
pacjentow

25



Procesy decyzyjne w polityce zdrowotne]

g e — — e T T

. Proces refundacyjny-cenowy lekow

. Zarzgdzania koszykiem swiadczenh gwarantowanych

— kwalifikacja nowych Swiadczen, zmiana poziomu
lub sposobu finansowania

. Reformy systemowe

consulting

26



Wiekszosé organizaciji byla zaangazowana w procesy systemowe B\ HTA
w Polsce. Najczesciej w proces refundaciji lekow a najrzadziej w reformach
systemowych

ROZKLAD ZAANGAZOWANIA ORGANIZACJI PACJENCKICH

Udziat w organizowanych przez W PROCESY OCHRONY ZDROWIA (N=33)

administracje centralng konsultacjach
dotyczgcych organizacii opieki
zdrowotnej (n=42) 70%

80%
73%

60%
55%

50% 48%

45%

40%

30%

20%

10%

= Tak = Nie

0%
Proces refundacji Tworzenie plandw Koszyk Swiadczen Reformy systemowe
(n=24) opieki kompleksowe]  gwarantowanych (n=15) 27
(n=18) (n=16)



ZAANGAZOWANIA

p

2

3

(collaboration/engage)

q

POZIOM

Komunikowanie /
informowanie
(inform/educate)

Konsultowanie
(consultation)

Dyskutowanie
(discuss)

Uczestnictwo

Partnerstwo/
wspoétdecydowanie
(Partner)

/aangazowanie pacjentow to kontinuum
od biernego uczestnictwa po partnerstwo

KROTKI OPIS

Pacjenci, spoteczenstwo przedstawiaja
swoja opinie, doswiadczenia, daja
informacje zwrotna, lecz nie maja

gwarancji wptywu na ostateczna decyzje.

Pacjenci maja szanse przedstawic
swoje opinie, doswiadczenia, badania
w czasie trwania procesu,
dotyczacych okreslonych problemaow,
lecz nie uczestnicza w procesie
wypracowania zatozen.

Pacjenci sa zaangazowani w proces
tworzenia zatozen danego programu
czy procesu (komentowanie, selekcja,

osigganie porozumienia), w tym
przedstawienie swoich opinii, doswiadczen,
bez bezposredniego wptywu
na ostateczna decyzje.

Interesariusze procesu sa
rownoprawnymi cztonkami zespotu
i pracuja razem w procesie zatozen
decyzji, wptywajac na jej ostateczny

ksztatt

CEL AKTYWNOSCI | WPLYW NA DECYZJE
POMIEDZY STRONAMI

Celem konsultacji jest zebranie informacji i ich analiza,
Decyzja nie jest jeszcze podjeta i jest w procesie ksztattowania.

Celem dyskusji jest dwustronny przeptyw informacji i bezposrednie
okreslanie czynnikow wptywajacych na postrzeganie okreslonych
problemow (np. udziat w spotkaniach i dyskusjach zespotu lecz
bez prawa gtosowania).

Tutaj istnieje mozliwosé wpltywu na ostateczny proces decyzyjny
i ksztattowanie kierunku czy zakresu decyzji.

Oprocz dyskusji i wymiany zdan pacjenci czy spotecznosci sa
witaczeni w regularny proces skomplikowanych rozwiazan, dzielenie
celéw, strategii, generowanie rozwigzan.

Wysokie prawdopodobienstwo wptywu na ksztatt ostatecznej
decyzji.

Ta forma zaangazowahnia oznacza, ze pacjenci podejmuja decyzje i moga
byc¢ tak samo decydentami, czy tworcami rozwigzan jak inni decydenci
w ochronie zdrowia.

Obywatele, pacjenci, spoteczenstwo akceptujag wyzwanie z tworzeniem
rozwiazan, w tym takze samodzielnie.

Jest ogdlna zgoda na realizowanie projektow stworzonych
przez pacjentow/spoteczenstwa.



Poziom wspdtpracy organizacji pacjenckich ze strong publiczng przy réznych
rodzajach projektéw realizowanych w ochronie zdrowia

Konsultowanie Partycypacja

Zaangazowanie pacjentdw na poziomie Reformy systemowe (n=15)
konsultowania (poziom 2) obecne byto w
wysokim stopniu w procesach takich jak:

93%

reformy systemowe, proces refundacji
oraz tworzenie planéw opieki
kompleksowej

Tworzenie planow opieki  gog

kompleksowej (n=18) Proces refundaciji (n=24)

85%

Zaangazowanie pacjentéw na
poziomie partycypacji (poziom 4)

obecne byto w wysokim stopniu
jedynie w procesie tworzenia i
wdrazania reform systemowych

/ 71%
77%

Koszyk Swiadczenh gwarantowanych

Taryfikacja Swiadczen (n=13) (n=16)

29
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Proces refundacyjny w Polsce

30



Pojecie refundaciji lekdw jest bardzo szerokie i obejmuje wiele

AN

B\ HIA

procesow w systemie

S S S N g — I —

Proces zwigzany z finansowaniem lekow w Polsce obejmuje leki dostepne w ramach
refundaciji otwartej (leki dostepne w aptece), leki dostepne w ramach katalogu
programow lekowych i katalogu chemioterapii.

Proces ten jest opisany w aktach prawnych Ustawa o Swiadczeniach medycznych z 2004
roku i Ustawa Refundacyjna z 2011 roku.

Przyktady: refundacja nowego leku na astme oskrzelowq, refundacja paskow do pomiaru
poziomu glikemii, refundacja lekdw na stwardnienie rozsiane w ramach program
lekowego.

31
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Pisemna mozliwos¢ zgtoszenia AOTMIT zwraca sie do organizacii
. uwag do do opublikowanej '1’ ANALIZA WERYFIKACYJNA pacjenckich z prosba o wydanie
PACIENCI Sstanowiska w sprawie Zasadnoscl

Proces refundacyjny t k d

analizy weryfikacyjnej
Y Y YInel AOTMIT finansowania ze srodkéw publicznych
Proces refundacyjny w Polsce jest postepowaniem
administracyjnym, ktdre zakonczone jest wydaniem decyzji 3b
administracyjnej o objeciu refundacja i ustaleniu urzedowej ceny ) - )
zbytu techologii medycznej lub odmowie wydania takiej decyzji. . Udziat w posiedzeniu Rady '* STANOWISKO E?gdaanIi:;z;jir;zz}:;tczlkiz:;rzc:rsfbgz wydanie
L . . rzejrzystosci - na zaproszenie, s N . ..
Postepowanie jest prowadzone na wniosek zainteresowanego ! b:;z prawa do gfosowania nmeve. RADY PRZEJRZYSTOSCI stanowiska w sprawie zasadnosci
podmiotu, a tylko w wyjatkowym przypadku moze by¢ finansowania ze srodkdw publicznych
prowadzone z urzedu.
3c
REKOMENDACJA Udziat dwéch przedstawicieli

PREZESA AOTMIT f * rzecznika praw pacjenta

PACJENCI w p‘:fSiedZEfﬂnj:lCh Rady
Przejrzystosci)

3

Proces refundaciji lekow w
Polsce jest najlepig]

ustrukturyzowanym 1 Y IVAVYAVA 4 s AN\

KOMISJA

procesem podejmowania WNIOSKODAWCA MiNisTERZDROWIA KOMISJA MINISTER ZDROWIA
decyzji na poziomie
centralnym

5a
2a
OBWIESZCZENIE
umozliwienie udziatu pacjentow na podstawie umozliwienie udziatu pacjentéow na
aktéw prawnych (np. zapisy ustawy podstawie ustanowionych procedur
Legenda refundacyjnej, ustawy o swiadczeniach wewnetrznych (np. AOTMIT)

zdrowotnych finansowanych ze srodkéw

PACJENCI publicznych).




/aangazowanie pacjentow w etapy procesu refundacyjno —

cenowego W Polsce

I = i

Regulacje prawne — oznaczajqg to, ze rola pacjentéw w
danym procesie zapisana jest w aktach prawnych (tj. w
konstytuciji, ustawie, rozporzgdzeniu ewentualnie

zarzgdzeniach Prezesa NFZ).

Ztozenie wniosku i ocena formalno-prawna

Ustalanie zapiséw programu lekowego

Ocena raportu HTA przez AOTMIT

Negocjacja cen przez Komisje Ekonomiczng

Decyzja Ministra Zdrowia

Procedury — oznaczajqg, ze rola pacjentdw zostata okreslona
w dokumentach wewnetrznych danej instytucji np. NFZ, MZ,
AOTMIT (w formie regulamindw, procedur wewnetrznych
instytucji, czy obwieszczeh AOTMIT).

Regulacje prawne

Brak

Brak

« Konsultacje
spoteczne AWA

- Udziat dwodch
przedstawicieli
Rzecznika Praw
Pacjenta w
posiedzeniach
Rady Przejrzystosci

Brak ustawowych
Zapisdw

Brak ustawowych
Zapisdw

Wprowadzone procedury na poziomie konkretnych instytuciji

Brak

Brak

Zapraszanie przez AOTMIT pacjentdw do spotkan w ramach procesu
oceny raportu HTA
Zapraszanie pacjentdéw na obrady Rady Przejrzystosci.

Formalne spotkania z pacjentami lub z firmami i klinicystami (brak
regulacjii okresSlonych procedur)

Formalne spotkania z pacjentami i ewentualnie z firmami i klinicystami
(brak regulacii i okre$lonych procedur)

Obecny poziom

B\ HTA

zZaangazowania pacjentow

consulting
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Najczescie] w procesie refundacii organizacje pacjenckie sg
zaangazowane na poziomie konsultowania

_______________________________________________________________ | ————————
i 1 :
I h I
1 s 7 s . .o L . « 1
: Czestosc oraz formy wspotpracy organizacii #g stronqg publiczng w zakresie
1 .o , 1 I
: refundaciji lekows !
1
| 100% i !
1 ! 13% I
17% 1 ° 17%
7% 25% i 33% !
| 80% 42% ¥ 0 !
1 1 1
: 70% : : o I 25%
° 1
I g% i i
I 63% " I
I 50% 54% | I
1 40% 1 46% I
3 1 1
1 46% 1 1
: 30% N :
1 h
| 20% i -
1
I 10% " I
1 1 :
1 Konsultacje pisemne* z MZ Spotkanie z MZ dot. Konsultacje pisemne* dot.  Spotkanie z AOTMIT dot.: :Przygo’rowonie stanowiska Uczestnictwo w 1 Inne aktywnosci
: dot. okreslonej jednostki przebiegu choroby i okreslonej jednostki okreslonej jednostki 1} w sprawie zasadnosci posiedzeniu Rady :
1 chorobowej i potrzeb potrzeb pacjentéw chorobowej i potrzeb chorobowej i potrzeb : 1 finansowania ze srodkdw Przejrzystosci I
1 pacjentéw pacjentéw z AOTMIT pacjentéw 1 publicznych (do . 1
1 1 ; 4
1 1] dokumentu analizy Poziom
1 _: L weryfikacyjnej AOTMIT) H
e o o o o o o e e - - - -,
m Brak wspdtpracy B Wspotpraca sporadyczna (np. raz na kilka lat lub rzadziej) ®m Regularna (czesciej niz 2 razy w roku)

Organizacje najczesciej regularnie wspotpracujg z MZ, rzadziej z AOTMIT 34



formy zaangazowania pacjentdw w Polsce

= — - 3 - — L 3 - ==
ntéw

m Etap procesu Ogodlne cele zaangaiowania pacje

Zlozenie wniosku

refundacyjno-cenowego

Uzgodnienie tresci programu

lekowego

Ocena raportu HTA przez
AOTMIT i opracowanie AWA
wraz z konsultacjami

wewnetrzne

Zgtaszanie technologii lekowych do wtgczenia do procesu refundacyjnego,
Zgtaszanie problemdw w obecnym systemie pod wzgledem dostepu do lekéw (organizacyjne, finansowo, prawnie)

Wybdr/selekcja technologii lekowej do oceny. 0

Zakres populacji wtgczonej

Ewentualne kwestie fechniczne dotyczgce monitorowania przebiegu leczenia o

W analizie tej oceniana jest jakoS¢ i wiarygodnos¢ dowoddw naukowych jak i wiarygodnos¢ obliczen w analizie
ekonomicznej oraz w analizie wptywu na budzet ptatnika, gdzie mogg by¢ uwzglednione nastepujgce aspekty istotne z
perspektywy pacjenta:

niezaspokojone potrzeby,

Sciezki diagnostyczne pacjentéw,

schematy leczenia,

ocena preferencji pacjentéw co do terapii dang technologiqg,

zakres dowoddw naukowych istotnych dla pacjentow, w tym szczegdlnie punktéw koncowych istotnych dla pacjenta

(PROM),

kosztow prywatnie ponoszonych przez pacjentow,

wielkosci populacji potencjalnej do leczenia,

kierunkdw zmian organizacyjnych strukturalnych jezeli takie sq niezbedne w procesie wdrazania danej technologii.

, , . . . _BHIA
Szczegoty etapow procesu refundacyjno-cenowego a miejsce |

consulting
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consulting

Szczegdty etapow procesu refundacyjno-cenowego a miejsce |
formy zaangazowania pacjentdw w Polsce
_m Co chce wiedzie¢ pacjent? Ogolne cele zaangazowania pacjentow

Konsultacje spoleczne I'del'i'U o Ocena potrzeb zdrowotnych (unmet need) pacjentéw w Polsce nieprzedstawiona w raporcie lub podkreslenie

aspektéw naijistotniejszych z punktu widzenia pacjenta

HTA o Okreslenie zakresu i ograniczen dowoddw naukowych w analizach ze szczegdlnym uwzglednieniemm PROM (patients
raported outcomes measure),
. Ocena prywatnych kosztéw ponoszonych przez pacjentéw,
o Ocena barier strukturalnych, organizacyjnych, prawnych w opiece nad pacjentami z danym schorzeniem nie
uwzglednione w raporcie.
0
_Opinia Rady Przejrzystosci W
Rekomendacja Prezesa o Zebranie danych iinformaciji z poprzednich etapow, n
AOTMIT o Wydajgc rekomendacje Prezes bierze pod uwage raport HTA, analize weryfikacying (AWA) oraz opinie Rady

Przejrzystosci.

Negocjacje cenowe o Przedstawienie obecnych potrzeb zdrowotnych populacii
D Liczba pacjentdow ktdéra obecnie jest leczona i moze by¢ leczona w przysztosci,
o Przeszkody w opiece nad (diagnostyka i terapia) pacjentéw z danym schorzeniem w Polsce,
o Poziom wydatkdw prywatnych (w tym wspdtptacenia) pacjentéw w ramach danego schorzenia lub grupy schorzen,

o Przedstawienie efektéw zdrowotnych, w tym PROM, nie objetych oceng w Agenciji HTA. 0

Wydqnie decyzji refundqcyjnej o Ocena potrzeb zdrowotnych pacjentow (w tym subpopulaciji) w Polsce
o Ocena ograniczeh w opiece pacjentéw z dang chorobg w Polsce.

o Znaczenie wielkosci uzyskiwanych efektéw zdrowotnych dla pacjentéw. 0

o Podejmowanie decyzji co refundacii danej technologii. 36
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Proces zarzgdzania koszykiem
swiadczen gwarantowanych
W Polsce

37



Pojecie zarzgdzania koszykiem swiadczen jest bardzo szerokie |
obejmuje wiele procesdw w systemie

Proces zwigzany z finansowaniem swiadczen zdrowotnych w Polsce reguluje zasady
v = kwalifikacji Swiadczen, usuniecia, zmiany poziomu lub sposobu finansowania lub
warunkow realizacji, zmiany technologii medycznych.

Regulowane jest to w oparciu o ustawe o swiadczeniach medycznych z 2004 roku.

o) Przyktady: finansowanie nowego Swiadczenia kardiologicznego — KOS, zmiana
- zakresu leczenia bariatrycznego
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Proces zarzgdzania koszykiem swiadczen w Polsce jest
ustrukturyzowany (kwalifikacja)

WNIOSEK O OPINIE

| = I Proces kwalifikacji nowego swiadczenia DO KRAJOWEGO
~ws do koszyka $wiadczer gwarantowanych KONSULTANTA ORAZ ZAPOZNANIE SIE
OPIS $WIADCZENIA PREZESA NFZ (30 DNI) Z OPINIAMI
Proces wiaczania technologii nielekowych do koszyka swiadczen )
gwarantowanych (czyli umozliwienie pacjentom dostepu do UDZIAt DWOCH PRZEDSTAWICIELI
RZECZNIKA PRAW PACJENTA

technologii nielekowych, procedur, sposobéw postepowania). W POSIEDZENIACH RADY
' 1\ PRZEJRZYSTOSCI)

PACJENCI W

3 4

WNIOSKODAWCA: PREZES RADA REKOMENDACJA DECYZJA

MINISTER ZDROWIA AOTMIT PRZEJRZYSTOSCI PREZESA AOTMIT MINISTRA ZDROWIA

' 4‘ PISEMNA MOZLIWOSC ZGEOSZENIA
PACIENEL | yWAG DO OPUBLIKOWANEGO
RAPORTU / ANALIZY

umotzliwienie udziatu pacjentéw na
aktéw prawnych (np. zapisy ustawy podstawie ustanowionych procedur
* refundacyjnej, ustawy o swiadczeniach wewnegtrznych (np. AOTMIT)
zdrowotnych finansowanych ze érodkéw
PACJENCI publicznych).

umozliwienie udziatu pacjentéw na podstawie

Legenda
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| e I Proces zmiany sposobu lub poziomu finansowania lub usuniecia
== technologii z koszyka $wiadczen gwarantowanych

Czyli np. zmiana sposobu rozliczania $wiadczenia,
rozszerzenie wskazania.

Proces zarzgdzania
koszykiem swiadczen w
Polsce jest

ustrukturyzowany
(zmiana Swiadczenia),
lecz obecnie rzadko
realizowany

1
WNIOSKODAWCA: consulting
MINISTER ZDROWIA, KONSULTANT KRAJOWY, PREZES NFZ
STOWARZYSZENIE BEDACE ZGODNIE £ POS I/\N(_‘)WII:NI/\MI ICH SIATUTOW I’OW/\RZYSIW/\MI NAUKOWYMI
O ZASIEGU KRAJOWYM - ZA POSREDNICTWEM KONSUILTANTOW KRAJOWYCH '4\
PACJENCI
WNIOSKODAWCA MOGA BYC STOWARZYSZENIA | FUNDACJE,
KTORYCH CELEM STATUTOWYM JEST OCHRONA PRAW PACJENTA
/\/\7 2 - ZA POSREDNICTWEM KONSULTANTOW
MINISTER ZDROWIA
3
PREZES AOTMIT
4
RADA PRZEJRZYSTOSCI
UDZIAt DWOCH PRZEDSTAWICIELI PAoxenel moma . PISEMNA MOZLIWOSC ZGEOSZENIA
RZECZNIKA PRAW PACJENTA W
POSIEDZENIACH RADY PRZEJRZYSTOSCI

UWAG DO OPUBLIKOWANEGO
RAPORTU / ANALIZY
5

REKOMENDACJA PREZESA AOTMIT DLA MINISTRA ZDROWIA

AAAN

DECYZJA MINISTRA ZDROWIA

Legenda

4

PACJENCI

ie udziatu 6w na

Zliwi j i umozliwienie udziatu pacjentéw na
aktéw prawnych (np. zapisy ustawy podstawie ustanowionych procedur
jnej, ustawy o $wi i wewnetrznych (np. AOTMIT)
zdrowotnych finansowanych ze srodkéw
publicznych).
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consulting

/aangazowanie pacjentow
w etapy procesu zarzgdzania koszykiem Swiadczen w Polsce

. — T

Regulacje prawne — oznaczajqg to, ze rola pacjentéw w Procedury — oznaczajqg, ze rola pacjentdw zostata okreslona

danym procesie zapisana jest w aktach prawnych (tj. w w dokumentach wewnetrznych danej instytucji np. NFZ, MZ,

konstytuciji, ustawie, rozporzgdzeniu ewentualnie AOTMIT (w formie regulamindw, procedur wewnetrznych

zarzgdzeniach Prezesa NFZ). instytucji, czy obwieszczeh AOTMIT).

. s . s Obecny poziom
Etapy Regulacje prawne Wprowadzone procedury na poziomie konkretnych instytuciji
. o s MZ ustala priorytety  Formalne spotkania z pacjentami lub z firmami i klinicystami (lorak
Ustalenie pnorytetow zdrowotne regulacii i okresSlonych procedur)

Formalne spotkania z pacjentami lub z firmami i klinicystami (brak

regulacii i okre$lonych procedur)
Zglqszq nie wnioskéw Zgtaszanie wnioskdw przez Stowarzyszenia pacjentdéw poprzez a o

Konsultanta Krajowego
Wysytanie formalnych pism do Ministra Zdrowia

W oparciu o
, , ustalone priorytety  Formalne spotkania z pacjentami lub z firmami i klinicystami (lorak
Wybor tematow Zdrowotne MZ regulacii i okresSlonych procedur) o
; wybiera tematy
Ztozenie karty Swiadczenia
q Whnioski sktadane sg Formalne spotkania z pacjentami lub z firmami i klinicystami (lorak
ZdrOWOtnego Iocena Z inicjatywy MZ regulacii i okresSlonych procedur) 9
formalno-prawna
Konsultacje
spoteczne w
trakcie
Ocena HTA wykonyqua Udziat Zapraszanie przez AOTMIT pacjentéw do spotkan w ramach a
dwodch przedstawi  procesu oceny HTA
przez AOTMIT cieli Rzecznika Praw  Zapraszanie pacjentédw na obrady Rady Przejrzystosci.
Pacjenta w 4]

posiedzeniach

Do de Pom "o ol 2
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/aangazowanie pacjentow
w etapy procesu zarzgdzania koszykiem Swiadczen w Polsce

— ——

Regulacje prawne — oznaczajqg to, ze rola pacjentéw w Procedury — oznaczajqg, ze rola pacjentdw zostata okreslona

danym procesie zapisana jest w aktach prawnych (tj. w w dokumentach wewnetrznych danej instytucji np. NFZ, MZ,

konstytuciji, ustawie, rozporzgdzeniu ewentualnie AOTMIT (w formie regulamindw, procedur wewnetrznych

zarzgdzeniach Prezesa NFZ). instytucji, czy obwieszczeh AOTMIT).

\/ \/
. .. . - Obecny poziom
Udziat
. dwodch przedstawi

Stanowisko Rady cieli Rzecznika Praw  Zapraszanie pacjentéow na obrady Rady Przejrzystosci. (w
Przejrzysfoéci Pacjenta w zaleznosci od procesu i decyzji AOTMIT)

posiedzeniach
Rady Przejrzystosci

Rekomendacja Prezesa Formalne spotkania z pacjentami i ewentualnie z firmami i
klinicystami (brak regulaciji i okre$lonych procedur — prawie nie

AOTMIT istnieje

I Ustalenie zakresu Formalne spotkania z pacjentami i ewentualnie z frmamii

q L . q klinicystami (brak regulacii i okreslonych procedur)
flnansoquego Swiadczenia Przedstawianie wynikéw ankieta dotyczgcych funkcjonowania
Z NFZ pacjentéw

Decyzja Ministra zdrowia - Brak ustawowych Formalne spotkania z pacjentami i ewentualnie z firmami i
rozporzqdzenia koszykowe Zapisdw klinicystami (brak regulacii i okreslonych procedur)
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pacjenckie sg zaangazowane na poziomie konsultowania

I
Poziom 29 i I
I
i O
L
I

Czestos¢ oraz formy wspotpracy organizacii ze s’r[d'mq publiczng w zakresie
koszyka $wiadczen gwarantowbinych

31%
31%
38%

Konsultacje pisemne* z  Spotkanie z NFZ dot.

U—

13% 13%

25%

50%

25% 25%

- ___________________________é

Konsultacje pisemne*z  Spotkanie z MZ dot.  Konsultacje pisemne*z  Spotkanie z AOTMIT I yczestnictwo w

o
o~
@)
1

—— -

MZ dot. okreslonej przebiegu choroby i  AOTMIT dot. okre$lonej dot. okreslonej Iposiedzeniu Rad NFZ dot. okreslonej okres$lonej jednostki
jednostki choroboweji  pofrzeb pacjentdw  jednostki chorobowej i jednostki chorobowej iy I Przejrzystosci jednostki choroboweji choroboweji potrzeb
potrzeb pacjentéw z potrzeb pacjentéw potrzeb pacjentéw : potrzeb pacjentéw pacjentéw
MZ 1
m Brak wspdtpracy B Wspdtpraca sporadyczna (np. raz na kilka lat lub rzadziej) W Regularna (czesciej niz 2 razy w roku)

Organizacje najczesciej regularnie wspoétpracujq z MZ, potem z NFZ, najrzadziej z AOTMIT

Inne aktywnosci

L : : , . . B\HTA
Najczesciej w procesie tworzenia koszyka $wiadczenia organizac|@

consulting
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Szczegdty etapdw procesu zarzgdzania koszykiem swiadczen
a cel zaangazowania pacjentdow w Polsce

Etap procesu Cel zaangazowania pacjentow?

Okreslenie Zgtaszanie priorytetow zdrowotnych do Ministra Zdrowia.

prioryieiéw Igtaszanie problemdw w obecnym systemie pod wzgledem dostepu do Swiadczen gwarantowanych (organizacyjne,
finansowo, prawnie).

y Lo ()3 N VAol le[iTel - Informowanie pacjentdw o toczgcych sie procesach i konsultacjach

wanie prac nad 0
fikacjg koszyka

Zgtaszanie technologii nielekowych (jakichkolwiek $widaczen) do wtgczenia do procesu kwalifikacji do koszyka $wiadczeh gwarantowanych,
Zgtaszanie problemdw w obecnym systemie pod wzgledem dostepu do $wiadczeh gwarantowanych (organizacyjne, finansowo, prawnie).
Wybér technologii nielekowej do oceny. a

Zlozenie wniosku

Zgtaszanie technologii nielekowych do wtgczenia do procesu kwalifikacji do koszyka $wiadczeh gwarantowanych,
Zgtaszanie problemdw w obecnym systemie pod wzgledem dostepu do $wiadczeh gwarantowanych (organizacyjne, finansowo, prawnie).
Wybdr technologii nielekowej do oceny. “

Uczestnictwo pacjentéw w ramach gtosowan, zespotdw rekomendujgcych
Opracowanie wtasnych propozycji zmian systemowych i uczestnictwo w procesie planowania n

Wybér tematéw
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Szczegdty etapdw procesu zarzgdzania koszykiem swiadczen
a cel zaangazowania pacjentdow w Polsce

Etap procesu Co chce wiedzieé pacjent? Cel zaangazowania pacjentow?

w analizie tej oceniana jest jakos¢ i wiarygodnos¢ dowodow naukowych jak i wyniki analizy

ekonomicznej oraz w analizy wptywu na budzet ptatnika, gdzie mogg by< uwzglednione

nastepujgce aspekty istotne z perspektywy pacjenta:

niezaspokojone poftrzeby,

e e e N g Sciezki diagnostyczne pacjentow,

AOTMIT (okreslone dla: Usuniecie, @ielalElnglelAlsTer<Tgl(ef
zmiana poziomu lub sposobu ocena preferencji pacjentow co do diagnostyki terapii czy formy opieki zdrowotnej,
finansowania lub warunkéw zakres dowoddw naukowych istotnych dla pacjentéw, w tym szczegdlnie punktdw kohcowych
realizacji, zmiana technologii istotnych dla pacjenta (PROM),

kosztow prywatnie ponoszonych przez pacjentow,

wielkosci populacii potencjalnej do leczenia,

kierunkow zmian organizacyjnych strukturalnych jezeli takie sg niezbedne w procesie wdrazania

danej technologii. “

medycznych).
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Szczegdty etapdw procesu zarzgdzania koszykiem swiadczen
a cel zaangazowania pacjentdow w Polsce

— —

Etap procesu Co chce wiedzie¢ pacjent? Cel zaangazowania pacjentow?

Ocena potrzeb zdrowotnych (unmet need) pacjentdw w Polsce nieprzedstawiona w raporcie lub podkreslenie
aspektdéw najistotniejszych z punktu widzenia pacjenta

Okreslenie zakresu i ograniczen dowoddw naukowych w analizach ze szczegdlinym uwzglednieniem PROM (patients
raported outcomes measure),

Stanowisko Rady Przejrzystosci Ocena prywatnych kosztow ponoszonych przez pacjentéw

Zakres i dostep do Swiadczen alternatywnych

Ocena barier strukturalnych, organizacyjnych, prawnych w opiece nad pacjentami z danym schorzeniem nie
uwzglednione w raporcie. 0

Zebranie danych i informacji z poprzednich etapdw,
Wydajgc rekomendacje Prezes bierze pod uwage raport HTA, raport z oceny $wiadczenia oraz opinie Rady

Przejrzystosci.

Ocena potrzeb zdrowotnych pacjentow (w tym subpopulacii) w Polsce

Ocena ograniczen w opiece pacjentdw z dang chorobg w Polsce. 0
Inaczenie wielkosci uzyskiwanych efektow zdrowotnych dla pacjentéw.
Podejmowanie decyzji co finansowania danej technologii nielekowe;.

Rekomendacja Prezesa AOTMIT

Wigczenie swiadczenia

Okreslenie wielkosci populacii.
Okreslenie kierunkdw zmian organizacyjnych strukturalnych jezeli takie sg niezbedne w procesie wdrazania danej

technologii. 0

Konsultowanie zakresu finansowania
swiadczenia z NFZ
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Proces wdrazania reform
systemowych w Polsce
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Pojecie reforma systemowa jest bardzo szerokie i obejmuje wiele®  ~*

procesow w systemie

S S S N g — I —

Proces ewolucyjnego, stopniowego i zwykle dtugotrwatego przeksztatcania

Y= kluczowych obszardw systemu ochrony zdrowia przebiegajgcy pod kontrolg instytucji
wtadzy politycznej. Reforma systemowa moze sktadac sie z nastepujgcych faz:
planowania, wdrazanie, monitorowanie, analiza danych, wnioski.

o) Przyktady: opracowanie Narodowego Planu ds. Chordb Rzadkich, Narodowej
- Strategii Onkologicznej, utworzenie Breast Cancer Unit.
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| = i Proces wprowadzania reform systemowych

Proces ewolucyjnego, stopniowego i zwykle dtugotrwatego
przeksztatcania elementow systemu ochrony zdrowia, nie naruszajacy
jego podstawowych regut i mechanizméw, przebiegajacy pod kontrola
instytucji wtadzy politycznej.

Proces wdrazania
reform systemowych
w Polsce nie jest
ustrukturyzowany

INICJATYWE REFORM PACJENCI
MOGA ZGESZAC W CZASIE
FORMALNYCH SPOTKAN

Z MINISTERSTWEM ZDROWIA

INICJATYWA
REFORMY SYSTEMOWE)J

WYBOR TEMATU, USTALENIE CZLONKOW
ZESPOLU, NAWIAZANIE WSPOEPRACY

MINISTERSTWO ZDROWIA, NFZ

PISEMNA MOZLIWOSC ZGEOSZENIA
UWAG DO OPUBLIKOWANEGO
AKTU PRAWNEGO

14

PACJENCI

WDROZENIE REFORMY,
PRZYGOTOWANIE
ODPOWIEDNICH

AKTOW PRAWNYCH

umozliwienie udziatu pacjentéw na podstawie

aktéw prawnych (np. zapisy ustawy

refundacyjnej, ustawy o $wiadczeniach
zdrowotnych finansowanych ze srodkéw
publicznych).

Legenda

PACJENCI

FORMALNE SPOTKANIA,
UDZIAt W PRACACH GRUP
EKSPERCKICH

TWORZENIE
REFORMY SYSTEMOWEJ

UTWORZENIE ZESPOtU, HARMONOGRAM PRAC,

PODZIAL ZADAN, WYBOR NARZEDZI,
ANALIZA SYTUACJI OBECNEJ, STWORZENIE
PROPOZYCJI WYPRACOWANIA REFORMY

MZ, NFZ, AOTMIT, PACJENCI

MONITOROWANIE
SKUTKOW
WPROWADZENIA
REFORMY SYSTEMOWE)

umozliwienie udziatu pacjentéw na
podstawie ustanowionych procedur
wewnetrznych (np. AOTMIT)

B\ HTA

consulting

FORMALNE SPOTKANIA,
UDZIAL W PRACACH GRUP
EKSPERCKICH

KONSULTOWANIE
PRZYGOTOWANEJ REFORMY

KONSULTOWANIE PRZYGOTOWANE)J
REFORMY W SZEROKIM GRONIE

AOTMIT, ROZNE RESORTY, PACJENCI,
OGOt SPOLECZENSTWA, EKSPERCI




ZAANGAZOWANIE PACJENTOW W ETAPY PROCESU’WDRAZANIA REFORM SYSTEMOWYCH
NA PRZYKEADZIE PLANU DLA CHOROB RZADKICH W POLSCE

REGULACJE PRAWNE - OZNACZAJATO, ZE ROLA PACJENTOW
W DANYM PROCESIE ZAPISANA JEST W AKTACH PRAWNYCH

(TJ). W KONSTYTUCIJI, USTAWIE, ROZPORZADZENIU
EWENTUALNIE ZARZADZENIACH PREZESA NFZ).

Inicjatywa stworzenia
Planu dla Chordéb Rzadkich

Tworzenie Planu
dla Chorodb Rzadkich

Konsultowanie wewnetrzne
Planu dla Choréb Rzadkich

Wdrozenie reformy,
przygotowanie odpowiednich
aktéw prawnych

Monitorowanie skutkow
wprowadzenia
reformy systemowej

REGULACIJE
PRAWNE

Brak ustawowych
Zapisow

Brak ustawowych
Zapisow

Brak ustawowych
Zapisow

Konsultacje spoteczne
wprowadzanych
aktéw prawnych

Brak ustawowych
Zapisow

PROCEDURY - OZNACZAJA, ZE ROLA PACJENTOW ZOSTAEA OKRESLONA
W DOKUMENTACH WEWNETRZNYCH DANEJ INSTYTUCJI NP. NFZ, MZ,

AOTMIT (W FORMIE REGULAMINOW, PROCEDUR WEWNETRZNYCH

INSTYTUCJI, CZY OBWIESZCZEN AOTMIT).

WPROWADZONE PROCEDURY NA POZIOMIE
KONKRETNYCH INSTYTUCJI

Mozliwosc¢ przedstawienie swoich propozycji w drodze formalne;j:
spotkania lub w formie pisemne;j

e Utworzenie Rady Ekspertéw ds. Chordb Rzadkich
przy Medycznej Racji Stanu w ktdérej sktad wchodza pacjenci
(przedstawiciele organizacji pacjenckich lub parasolowych)
i wypracowywywanie rekomendacji.

* Formalne spotkania z pacjentami

Przestanie przygotowanego dokumentu do organizacji pacjentow
w zaleznosci od ustalen w danym procesie

OBECNY POZIOM
ZAANGAZOWANIA PACJENTOW




/aangazowanie pacjentow

W etapy procesu wdrazania reform systemowych w Polsce

S S N — — e —
Regulacje prawne — oznaczajqg to, ze rola pacjentéw w Procedury — oznaczajqg, ze rola pacjentdw zostata okreslona
danym procesie zapisana jest w aktach prawnych (tj. w w dokumentach wewnetrznych danej instytucji np. NFZ, MZ,
konstytuciji, ustawie, rozporzgdzeniu ewentualnie AOTMIT (w formie regulamindw, procedur wewnetrznych
zarzgdzeniach Prezesa NFZ). instytucji, czy obwieszczeh AOTMIT).

Jaki jest cel zaangazowania pacjentow

o Poinformowanie o planowanych pracach oraz sktadzie zespotdw oraz
celach prac
° Wiaczenie pacjentéw w planowanie reform (wybér tematow)

Inicjatywa stworzenia Planu dla Choréb
Rzadkich

. Utworzenie Rady Ekspertow ds. Chordb Rzadkich przy Medycznej Racii Stanu
w ktdérego sktad wchodzg pacjenci (przedstawiciele organizacji pacjentéw
lub parasolowych) i wypracowywanie rekomendacii.

° Formalne spotkania z pacjentami

Tworzenie Planu dla Chordb Rzadkich

Konsultowanie wewnetrzne Planu dia Przestanie przygotowanego dokumentu do organizacji pacjentdéw w zaleznosci
Choréb Rzadkich od ustalenh w danym procesie

Wdrozenie reformy, przygotowanie

odpowiednich aktéw prawnych B
Monitorowanie skutkdw wprowadzenia
reformy systemowe;j Brak

B\ HTA

Obecny poziom
zZaangazowania pacjentow

consulting
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Zaproszenie do Zespo’ru: IKonsultacje pisemne* z Spotkanie z MZ dof. Konsultacje pisemne* z Spotkanie z NFZ do’r.: : Przeprowadzenie :: Konsultacje spoteczne :
opracowujgcego | : MZ dot. przebiegu przebiegu choroby i NFZ dot. przebiegu przebiegu choroby it 1 witasnych badan (np. 1gapiséw ustawowych luby
okreslony plan reform : 1 okredlonej jednostki potrzeb pacjentéw okreslonej jednostki potrzeb pocjenTéw: :écieZki pacjenta, jokoécﬂ' rozporzgdzen 1
11 chorobowej i potrzeb chorobowej i potfrzeb 1 1 opieki, preferencji :
:: pacjentéw pacjentéw | :pocjen’réw) na potrzebyl 1
i1 : 1 reformna prosbe 1 :
I . . . .
e e e e ———————————————————————————————————— ) oYUl RURNCZNS Wy ]
m Brak wspotpracy B Wspotpraca sporadyczna (np. raz na kilka lat lub rzadziej) W Regularna (czesciej niz 2 razy w roku)

Organizacje najczesciej regularnie wspotpracujg z MZ, rzadziej z NFZ

consulting

B\ HTA
=

Inne aktywnosci
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Szczegdty etapow procesu planowania i/lub wdrazania reform

B\ HTA

consulting

systemowych a cel zaangazowania pacjentow

e — —— i

Etap procesu Co chce wiedzie¢ pacjent?

Inicjatywa reformy systemowej

......

MZ oraz NFZ.
Wybor tematéw do reformy (mapowanie potrzeb)

Ustalenie cztonkow zespolu i zaproszenie do
wspotpracy

Tworzenie reformy systemowej

Okreslenie celéw gtéwnych i szczegétowych .

wprowadzenia reformy .
Przygotowanie harmonogramu prac, podziat zadan,

ustalenie budzetu projektu

Andliza sytuacji obecnej w tym Przeglad mozliwych
narzedzi oraz ich wybér do projektu P

Stworzenie propozycji wypracowania reformy planu @
zmiany, aktéw prawnych

Zgtaszanie priorytetow zdrowotnych do Ministra Zdrowia.

Zgtaszanie problemdw w obecnym systemie pod wzgledem dostepu do Swiadczen gwarantowanych
(organizacyjne, finansowo, prawnie).

Informowanie pacjentéw o toczgcych sie procesach i konsultacjach

Jakie sg cele gtdwne i szczegdtowe?

Jaki jest harmonogram?

Jaki jest podziat zadan?

Chce miec przypisane okreslone role w tworzeniu reformy

Chce brac udziat w dyskusji nt. tworzonych rozwigzan w zakresie:

niezaspokojone potrzeby,

Sciezki diagnostyczno-terapeutyczne pacjentow,

ocena preferencji pacjentdw co do diagnostyki terapii czy formy opieki zdrowotnej,

kosztoéw prywatnie ponoszonych przez pacjentow,

Okreslenie wsparcia dla rodzin w zakresie opieki zdrowotnej, lecz takze organizaciji opieki z innych systemow np.
spotecznego.

kierunkdw zmian organizacyjnych strukturalnych jezeli takie sg niezbedne w procesie wdrazania danej technologii.
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Szczegdty etapdw procesu planowania i/lub wdrazania reform— =

systemowych a cel zaangazowania pacjentow

Etap procesu Co chce wiedzieé pacjent?

+ Jasne przedstawienie zatozen reform wraz z $ciezki diagnostyczno-terapeutyczne pacjentow,
+ Czas redlizacji i plan wdrazania reform

Konsultowanie reformy + Miejsce irola pacjenta w wdrazaniu reformy
systemowej + ,Okreslenie wsparcia dla rodzin w zakresie opieki zdrowotnej, lecz takze organizacji opieki z innych systemow np. spotecznego.
kierunkdw zmian organizacyjnych strukturalnych jezeli takie sg niezbedne w procesie wdrazania danej reformy
« Zrédta finansowania oraz sposéb ich monitorowania “

+ Jaoka decyzja zostata podjeta i w jakim zakresie (czas, warunki realizacji,?
« W jaki sposéb mozna sie odwotac od decyzji2

Podjecie decyszji czyli wdrozenie
reformy systemowej

Plan wdrazania reform spotecznych - mozliwo$¢ wtgczenia w zespoty monitorujgce przebieg reform
Monitorowanie skutkow + Okreslenie wskaznikéw ewaluacii programow
e (S NN S TGN A NSl Okredlenie form wsparcia dla grup wrazliwych
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Dziekuje za uwage

(JIPACJENCI.PRO

Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow

55



