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Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow

Premiera:

* raportu pt. ,,Rola organizacji pacjentéw w systemie ochrony zdrowia
w Polsce i na swiecie"

« oraz dokumentu: ,,Kierunki zmian dotyczace partycypacji organizacji
pacjentow w tworzeniu polityki zdrowotnej w Polsce”
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AGENDA SPOTKANIA.

10:00-10:10 Rozpoczecie spotkania

Minister Barttomiej Chmielowiec, Rzecznik Praw Pacjenta
Bogna Cichowska-Duma Dyrektor Generalna Zwigzku Pracodawcdw Innowacyjnych Firm Farmaceutycznych INFARMA

dr hab. n. med. Mariusz Gujski, Dziekan Wydziatu Nauk o Zdrowiu Warszawski Uniwersytet Medyczny

10:10-10:40 Prezentacja kluczowych wnioskéw z Raportu

Maria Libura

10:40-11:00 Wielopoziomowa wspotpraca z organizacjami pacjentow na przyktadzie Czech

Simona Zabranska, cztonek Rady Organizacji Pacjentéow w Czechach

11:00-11:30 Dyskusja z udziatem przedstawicieli organizacji pacjentow w Polsce i biurem Rzecznika Praw Pacjenta

Dorota Korycinska, OFO - Ogdlnopolska Federacja Onkologiczna

Dagmara Samselska, Unia Stowarzyszeri Chorych na tuszczyce i tZS

Anna Sliwiriska, Polskie Stowarzyszenie Diabetykdw

Malina Wieczorek, Prezes Fundacji SM Walcz o Siebie

Monika Zamarlik, Ogodlnopolska Federacja Organizacji Pomocy Dzieciom i Mtodziezy Chorym na Cukrzyce

Jakub Gotgb, Dyrektor Departamentu Dialogu Spotfecznego i Komunikacji w Biurze Rzecznika Praw Pacjenta

11:30 - 11:50 Sesja Q&A z dziennikarzami
11:50 — 12:00 Zakonczenie spotkania

GIPACJENCLPRO (@ INFARMA
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« Raport w sposdb kompleksowy przedstawia uwarunkowania
| modele zaangazowania pacjentow w ksztattowanie systemu
ochrony zdrowia na wszystkich jego poziomach.

 Raport ukazuje historyczne, kulturowe 1 legislacyjne zmiany
prowadzgce od patient engagement do patient empowerment,
czyli od aktywizowania pacjentow i tworzenia praktycznych modeli
wspotpracy po wzmocnienie ich pozycji i gtosu w debacie publicznej
oraz faktycznego wptywu na ksztatt systemu opieki zdrowotne.

« Celem raportu jest analiza modeli zaangazowania organizacji
pacjentow w Polsce oraz ich poréwnanie z rozwigzaniami
ROLA ORGANIZACJI PACJENTOW stosowanymi w innych krajach, takich jak Czechy, Wielka Brytania,

W SYSTEMACH OPIEKI ZDROWOTNEJ Holandia Czy Kanada_
W POLSCE | NA SWIECIE

GIPACJENCLPRO

WARSZAWA 2021
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CEL ZAANGAZOWANIA ORGANIZACJI PACJENTOW
= POPRAWA JAKOSCI OPIEKI ZDROWOTNEJ

Zaangazowanie pacjentow oraz organizacji pacjentow w ksztattowanie opieki zdrowotnej, wigczenie
ich we wspdlne projektowanie ustug medycznych moze przyczynic sie do zmniejszenia liczby przyje¢
w szpitalach, poprawy skutecznosci, wydajnosci i jakosci ustug zdrowotnych, jak i poprawy jakosci
zycia samych pacjentow.

_—_——————— = = - MONITOROWANIE - — — — — — — — — — - ZBIERANIEDANYCH - — — — — — — — — — — —
Podstawy Whktad Wrynik Wynik
organizacyjne strategiczny praktyczny Zaangazowania

— e o o o o o e o

Przywédztwo Przywédztwo Lepsze zaangaZowanie Lepsza kultura
Dzwignie zmian _Bud(.:w':'anle rs'..:ﬂadomoscl Lepsze decyzje Lepsza opieka
i umiejetnosci
Potaczenia Lepsze doswiadczenia Lepsze zdrowie
Praktyka Lepszy proces MiZsze koszty
e e e e e = = - - ZWIEKSZENIE WSPOEPRACY PRZY TWORZENIU - — — — - CIAGEY FEEDBACK = = = = = = = = = = =
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potrzeb | wartoscl
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Unikanle szkid | zwiekszanle
bezpleczefsbwa
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Latwoid, z jaky oslagane
=g ustugl zdrowotne | wellness

STOSOWNOSC

Dibanle o to, aby bylo
specyficzne dla kontekstu
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Optymalne | zrdwnowaione
wykorzystanle zasobdw
wcelu uzyskania
rmaksymalne] wartoscl




— /[t Zaangazowanie pacjentow \
L

O - wyzwania

Najwazniejsze czynniki ksztattujace zaangazowanie organizacji pacjentow:

Kompetencje zdrowotne, nazywane E
r_éwniez alfabetyzmem zdro_vvotnym (z ang. health ikomp‘;‘:ﬁzj‘: W5 1 % Zrodia ;;:Q;z;azirag;?::;afﬁenmw
literacy) czy funkcjonalng wiedzg zdrowotng to

Jedna z kluczowych barier zaangazowania sie organizacji pacjentow Wiarygodnosc organizadji jest zalezna nie tylko od zradet ich

o
I I
"mechanizmy poznawacze i umiejetnosci spoteczne, w szersze procesy ksztattujace systemy ochrony zdrowia jest asymetria o finansowania i zasad wspéipracy z instytucjami publiczoymi
) . .. L L. w poziomie wiedzy pomiedzy pacjentami, a profesjonalistami. " i podmiotami komercyjnymi.
oddziatujgce na motywacje i umiejetnosci jednostek Lo
do zdobywania dostepu, poszukiwania oraz Lo

rozumienia i na tej podstawie korzystania . @3 ________ I 0 pmmmmmmme
i 3 L. Uwarunkowania Woptlyw organizacji pacjentow
z informaciji, co ma przektadac sie na poprawe kulturowe W Wymiaree sysbemewyin
i utrzymywanie dObl’egO ZdI’OWia" (NledoryS 2019) Czynniki organizacyjne, kulturowe i kontekstowe odgrywaja istotna Istnieje coraz wiece] dowoddw wskazujacych na poprawe efektow

role w procesie wiaczenia pacjentow i ich organizacji za wszystkich
poziomach: od indywidualnego po organizacyjny i systemowy.

zdrowotnych spotecznosd w przypadku wdrazania zmian
organizacyjnych opartych na zaangazowaniu pacjentow.

Podziat kompetencji w zakresie:

+  promociji zdrowia (zachowanie dobrostanu lub @ .

; . Wyzwania TTTTTAa S R @ u i

JE€gO pf)praV\(a), profesjonalizacji . : : | prr:\?vizwame
*  zapobiegania chorobom; o . . o | | vy

i i i ) ) Zaangazowania pacjentdw na razmych poziomach prowadzi do L (I Zaangazowanie pacjentaw musi miec odbicie
+  Zasad funkcjonowania opieki zdrowotnej, w tym profesjonlizaci warostu zaangaiowania pacjentow. Procesten pazwal ' ' w prawodawstwie.
, . . . organizacjom szkutecznie] wigczac sie w dziatania systemowe, jednoczesnie 1 | |

konkretnych procesow polityki zdrowotnej; stwarza ryzyko alienacji od potrzeb zwyktych pacientéw.
* Kkorzystania z systemu opieki zdrowotnej, w tym ] ]

wyszukiwania informacii. oS0l [ ] [ ]
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1. Uzasadnienie wprowadzenia inicjatywy / programu / dziatania:
» Czego oczekuje sie od spoteczenstwa/pacjentéow w danym procesie?

Rozwédj kompetencji pacjentdow, jak i rzeczywisty 2 ZEeR PN propan ittt

»  poinformowac w ramach danego procesu, jakie dziatania beda podjete (planowanie / ustalanie priorytetéw / alokacji

wktad pacjentow w poprawe jakosci opieki medycznej zasobow / éwiadczenia usiug / innych)

» Na jakim poziomie procesu decyzyjnego bedzie zaangazowana opinia publiczna/pacjenci?

Jest Za I ezny Od Ja kOéC| O rg a n IZaCJ I | |Ch W*acza n Ia > W jakim stopniu dziatalnos¢ bedzie sformalizowana (jesli w ogoéle)?

» Czy bedzie to dziatanie jednorazowe, regularne czy ciagte?

W p roce Sy pod eJ mowan | a d ecyZJ | . > Jaka bedzie rola spoteczeristwa/pacjentéw w tym procesie?

3. Reprezentacja spoteczeristwa/pacjentow:
> Kto odpowiada za przebieg procesu?
» Kto decyduje o tym, kto jest zaangazowany i jak?
» Kto bedzie ostatecznie wiaczony i dlaczego?
» Czy jest to zadanie w ramach publicznego procesu decyzyjnego z udziatem wielu zainteresowanych stron?

4. Réwnos¢ przyjetych zasad:
» Czy bedzie zapewniona odpowiednia reprezentacja spoteczenstwa i jakie sa kryteria identyfikacji odpowiednich
reprezentantow?
» Czy istnieje narazenie na ryzyko realizacji intereséw czesci spoteczenstwa ze szkodg dla innych - np. grup wrazliwych
spotecznie?
> Czy jakies inne czynniki potencjalnie roznicuja role i zakres odpowiedzialnosci 0osob bioracych udziat w procesie (osoby
mogace podejmowac decyzje vs pozostate)?

JAKIE POWINNY
BYC KOMPETENCJE
PACJENTOW?

JAK JEST
USANKCJONOWANE
PRAWNIE?

5. Proces zaangazowania:
» Jakie strategie zostang zastosowane w celu zaangazowania publicznego/pacjentow?
» W jaki sposob zostang zapewnione kanaty dotarcia odpowiednie dla poszczegdlnych grup spotecznych oraz jak zostang
dostarczone wymagania dotyczace danej inicjatywy / dziatania?
> W jaki spos6b zostanie zapewnione, ze spoteczernstwo otrzyma odpowiednie informacje?
> W jaki sposob zostanie zapewnione, ze decyzje i powody decyzji zostang przekazane opinii publicznej?

ZAANGAZOWANIE/
UDZIAL PACJENTA/
OBYWATELA

KTO POWINIEN 6. Odpowiedzialnos¢:

» Czy podjete decyzje w ramach procesu bed3 prawnie wigzace?

> Kto ma moc zmieniac aktualny stan rzeczy?

» W jaki sposéb proces bedzie monitorowany i kontrolowany?

» Jakie wdrozono procedury zarzadzania konfliktem intereséw?

» Jakie wdrozono procedury zarzadzania konfliktami w ramach procesu?

Jakie jest prawdopodobienstwo akceptacji wynikéw zaangazowania spotecznego przez rézne zainteresowane strony
(np. profesjonalistow, okreslone grupy intereséw)?

REPREZENTOWAC?

7. Potencjalne bariery:
» Jakie s3 przewidywane ograniczenia w realizacji podjetych dziatan i jakie s strategie, podejmowane w celu ich
przezwyciezenia (np. jezyk dokumentéw urzedniczych)?
JAKA GRUPA » Jak nalezy wprowadzi¢ strategie wspierajace publiczne/pacjentéw zaangazowania (np. szkolenia, finansowanie

BEDZIE NAJLEPIEJ A
REPREZENTOWAEA Spotecanogci)? e : < 55 .
POTRZEBY PACJENTOW » Czy opracowano strategie zarzadzania oczekiwaniami spotecznymi?

ZAKRES
WSPOLPRACY

JAK DEUGO | CZESTO
PLANOWANE SA
DZIAEANIA?

W DANYM PROCESIE?
8. Ocena wptywu:
» Jakie s3 oczekiwane wyniki?
> W jaki sposéb okreslono wskazniki sukcesu danego dziatania/inicjatywy?
» Jakie s3 ramy czasowe oceny?
* »  Kto przeprowadza ocene (zewnetrzna / wewnetrzna, formalng / nieformalna) przeprowadzonego procesu
h <= N

Jakie istnieja mechanizmy informacji zwrotnej od uczestnikéw procesu czy po wdrozeniu zaplanowanych zmian
w polityce zdrowotnej?

GIPACJENCLPRO (@ INFARMA

podejmowania decyzji czy wprowadzania zmian?
Rzecznik Praw Pacjenta
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PODSTAWOWE DEFINICJE -
PATIENT ENGEGMENT / PATIENT EMPOWERMENT

Patient empowerment (upodmiotowienie/ e .

wzmochienie/ umocowanie pacjentow) — WZMOCNIENIE
jest procesem, w ktorym pacjenci uzyskujg kontrole nad decyzjami " B I ~ .

i dziataniami dotyczgcymi ich zdrowia (WHO). Koncepcja ta poczgtkowo s g P — h .,
dotyczyta indywidualnego pacjenta, zostata jednak rozszerzona tak, g N ¢

by uwzgledniac role organizacji pacjentow. // .. e '\

Zaangazowanie pacjentéw (patient /

engagement/involvment/participation) /
pojecie nadrzedne, ktére obejmuje inne terminy, dotyczgce zaangazowania
zaréwno indywidualnych pacjentéw i ich opiekunow, jak i organizacji
pacjentéw. .
PACJENCI INDYWIDUALNI: przestrzeganie zalecen lekarskich,
adherencja, sojusz terapeutyczny, wspolne podejmowanie decyzji,
aktywizacja pacjenta, zarzgdzanie chorobg, zaangazowanie ||
technologiczne pacjenta, ktére sg tradycyjnie uzywane do okreslenia
réznych modeli mniej lub bardziej aktywnej roli pacjenta w procesie
terapeutycznym. \
ORGANIZACJE | GRUPY: wspoétuczestnictwo w podejmowaniu decyzji \
na poziomie poszczegolnych podmiotow leczniczych, ale tez szerszych \
procesOw ustanawianiai realizowania polityki zdrowotnej. \

AKTYWIZACIA

SAMOOPIEKA

ﬁ .""'*-,.___________-__-- - _____________,.---'
h <=

Rzecznik Praw Pacjenta




Proces tworzenia koszyka swiadczen

gwarantowanyc N jest procesem wieloetapowym obejmujace
tworzenie algorytmow postepowania diagnostyczno-terapeutycznego przy
wsparciu wielospecjalistycznych zespotdéw ekspertow, lecz takze pacjentow

ZaangaZzowanie pacjentow w proces tworzenia
éwiadczen gwarantowanych (poziom makro)

Ma swiecie wyroinia sie wiele etapow, na ktorych mozna zaangazowac pacjentow
w proces tworzenia swiadczen gwarantowanych - t). wybadr tematow, okreslenie
zakresu oceny (scoping), ocena technologii (raport HTA), ocena wartosciujaca,
uczestnichwio w procesie podejmowania decyzji czy proces odwotawczy.

Obecnie pacjenci w Polsce wspotpracuja glownie nad wypracowaniem propozycji
koncepcji swiadczen gltownie z AOTMIT czy NFZ, w najmniejszym zas stopniu z MZ,
pomimo ze proces ten ostatecznie jest zamykany w ramach tej instytucii.

Dobre praktyki: I*I h —

Kanada

Czechy Holandia

JIPACJENCI.PRO

@ INFARMA
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ETAPY

WPROWADZONE PROCEDURY
REGULACJE PRAWNE NA POZIOMIE KONKRETNYCH INSTYTUCJI

USTALANIE
PRIORYTETOW

MZ ustala priorytety zdrowotne.

Formalne spotkania z pacjentami lub z firmami
i klinicystami
(brak regulacji i okreslonych procedur)

Formalne spotkania z pacjentami lub z firmami
i klinicystami (brak regulacji i okreslonych procedur),

ZGEASZANIE 5 i :
WNIOSKOW zgtaszanie wnioskéw przez Stowarzyszenia
pacjentéw poprzez Konstultanta Krajowego,
wysytanie formalnych pism do Ministra Zdrowia
G . " kani j i i
WYBOR W oparciu o ustalone priorytety i':l(()lli'rr:i":teaﬁ?t ania z pacjentami lub z firmami
TEMATOW zdrowotne MZ wybiera tematy. )

(brak regulacji i okreslonych procedur)

ZLOZENIE KARTY
SWIADCZENIA
ZDROWOTNEGO | OCENA
FORMALNO-PRAWNA

Whioski sktadane sa z inicjatywy
MZ.

Formalne spotkania z pacjentami lub z firmami
i klinicystami
(brak regulacji i okreslonych procedur)

OCENAHTAWYKONYWANA
PRZEZ AOTMIT

Konsultacje spoteczne w trakcie.
Udziat dwéch przedstawicieli
Rzecznika Praw Pacjenta

w posiedzeniach

Rady Przejrzystosci.

Zapraszanie przez AOTMIT pacjentow

do spotkan w ramach procesu oceny HTA,
zapraszanie pacjentow na obrady Rady
Przejrzystosci

STANOWISKO RADY

Udziat dwéch przedstawicieli
Rzecznika Praw Pacjenta

Zapraszanie pacjentéw na obrady Rady
Przejrzystosci (w zaleznosci od procesu

PRZEJRZYSTOSCI i i
o A— i decyzji AOTMIT)
Rady Przejrzystosci.
Formalne spotkania z pacjentami i ewentualnie
REKOMENDACJA PREZESA z firmami i klinicystami
AOTMIT (brak regulacji i okreslonych procedur - prawie

nie istnieje)

USTALENIE ZAKRESU
FINANSOWANIA SWIADCZENIA

Formalne spotkania z pacjentami i ewentualnie
z firmami i klinicystami
(brak regulacji i okreslonych procedur).

ZNFZ Przedstawianie wynikow ankiet dotyczacych
funkcjonowania pacjentow
DECYZJA Formalne spotkania z pacjentami i ewentualnie

MINISTRAZDROWIA
ROZPORZADZENIE KOSZYKOWE]

Brak ustawowych zapisow

z firmami i klinicystami
(brak regulacji i okreslonych procedur)




Okreslenie Uczestnictwo
7 =3 Ocena ?
Wybér technologii  zakresu i Ocena w procesie Proces
technologii T 2 2
do oceny oceny wartosciujagca podejmowania odwotawczy

(priority setting)  (Scoping) {raport HTA) decyzji

BELGIA ke [ (]
BULGARIA NepHA [ )
O DANIA ovA ]
DANIA DMC
ANGLIA NICE
Proces refundacyjno-cenowy ESTONIA EHIF
lekow jest jednym z najstarszych i najlepigj FRANCIA HAS
ugruntowanych na poziomie prawa zarowno NIEMCY GBA
krajowego, jak i europejskiego. IRLANDIA HIQA
Na Swiecie organizacje pacjentdow lub pacjenci, IRLANDIA NCPE
w procesach refundacyjnych angazowani sg S —— S
gtébwnie na etapie tworzenia i/lub oceny raportu = o
HTA. Zakres ten rozni sie znacznie w
’ . . . MALTA DPA/MFH
poszczegolnych krajach i regionach.
HOLANDIA ZIN

NORWEGIA NIPHNO

KKKOOOKKOO8YEROMKKEE®EROU
000K0000K0K0000K000800K0U

0000000000x8000000«080
KKEEEKKKOKKUOOROO00088ER0U

UKOKO0000KKE000O5000RK0U
KUOOKOOKKOKUO0L0K0d0O-0D00

NORWEGIA NOMA
POLSKA AOTMIT
SZKOCJA SMC
SEOWENIA JAZMP
HISZPANIA AEMPS
SZWECJA SBU
SZWECJA TV
SZWAJCARIA  BAG/FOPH
WALIA AWTTC
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WY ZWANIA

* Stworzenie spojnej strategii zaangazowania pacjentow w ramach systemu opieki zdrowotnej. * Opracowanie programow edukacji pacjentow przez instytucje publiczne w celu budowania okreslonych
« Stworzenie kanatow informacji dla pacjentéw na temat mozliwosci ich angazowania w polskim systemie kompetencji.
opieki zdrowotnej. » Stworzenie stron internetowych z dobrymi praktykami oraz materiatami e-learningowymi.
* Szersze wiaczenie do programow studiow oraz nauczania podyplomowego komunikacji z pacjentem. » Opracowanie programéw badawczych, okreslajacych zakres zaangazowania pacjentow na wszystkich
+ Stworzenie narzedzi wspomagajacych angazowanie pacjentow na wszystkich poziomach zarzadzania szczeblach oraz rozwoj ich kompetencji, a nastepnie ewaluacje efektdw.
opiekg zdrowotna. { |

» Stworzenie kultury jakosci w ochronie zdrowia opartej na efektach istotnych z punktu widzenia pacjenta
i dosSwiadczeniach pacjentow oraz ocenie satysfakcji pacjenta.

. WYZWANIA DOTYCZACE KWESTII PROCEDURALNO-ORGANIZACYJNYCH

8 J

WYZWANIE KONCEPCYJNO-PRAWNE

» Opracowanie razem z OP kompleksowego planu zaangazowania pacjentow w ramach centralnych
procesow dotyczacych polityki zdrowotnej.

» Stworzenie podstaw legislacyjnych i organizacyjnych gwarantujgcych angazowanie pacjentow w procesy
polityki zdrowotnej.

» Wypracowanie metod oceny konfliktow intereséw oraz sposobow reprezentacji pacjentow w systemie
ochrony zdrowia.

* Opracowanie zasad wzajemnej wspotpracy z pacjentami oraz OP wraz z metodami ich finansowania.

* Monitorowanie zaangazowania pacjentow w procesy i identyfikacja trudnosci wraz z modyfikacja
procedur zwigzanych z ich uczestniczeniem.

» Okreslenie zasad doboru grup pacjentow oraz okreslania i zarzadzania konfliktem interesow.

§
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JIPACJENCI.PRO

KIERUN KI,ZAANGA20WANIA
PACJENTOW w WYBRANE PROCESY
SYSTEMOWE W OCHRONIE ZDROWIA

W POLSCE

WARSZAWA 2020

@ 'NFARMA
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,Kierunki zmian dla zwiekszenia
partycypacji organizacji pacjentow
w procesy ksztattowania systemu
opieki zdrowotnej w Polsce” jest
punktem wyjscia do dyskusiji,

w jakim zakresie organizacje
pacjentow mogg zostac wigczone
w wybrane obszary polityki
zdrowotnej.



PACJENCI A PROCESY NA POZIOMIE MAKRO

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

PROCES
REFUNDACJI

w tworzeniu centralnych rozwigzan systemowych — gtéwnie przez Ministerstwo LEKOW

O W ostatnich latach pacjenci w Polsce coraz czesciej sg wtgczani do udziatu

Zdrowia lub Narodowy Fundusz Zdrowia. Jednak proces ich angazowania nie zostat TWORZENIE
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OPIEKI
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TWORZENIE
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O Wyniki badania przeprowadzonego wsréd 42 organizacji pacjentéw w Polsce w 2020 T

roku wskazujg, ze organizacje pacjentow sg najczesciej zaangazowane il
ISTNIEJACYCHSW.
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KIERUNKI OGOLNE

1 O Opracowanie spdéjnej strategii zaangazowania pacjentéw w ramach systemu opieki zdrowotnej w Polsce wraz z opracowaniem diugofalowe;j
platformy komunikacji z pacjentami spinajgcej dziatania instytucji publicznych (NFZ, MZ, AOTMIT i inne). Jest to niezbedne do wypracowania podstaw

legislacyjnych i organizacyjnych, gwarantujgcych angazowanie pacjentéw w procesy polityki zdrowotne;j.

2 O Poszerzenie zakresu zaangazowania pacjentow w centralne procesy dotyczace polityki zdrowotnej, takie jak refundacja lekow, koszyk swiadczen

gwarantowanych czy reformy systemowe.

3 O Opracowanie kierunkowych dziatan dotyczacych edukacji skierowanej do pacjentow, a takze kadry medycznej dotyczgce zasad wspotpracy
z pacjentami na wszystkich poziomach zarzgdzania opiekg zdrowotng. Opracowanie programow edukacji pacjentéw przez instytucje publiczne lub przy

wspotpracy publiczno-prywatnejw celu budowania okreslonych kompetenciji pacjentéw.

4 O Efektywne zaangazowanie pacjentow oprocz zmian strategiczno-legislacyjnych wymaga rzeczywistego zaangazowania zasobéw i ustalenia
zasad wzajemnej wspotpracy z pacjentami oraz OP na poziomie konkretnych instytucji. Zaréwno na poziomie krajowym, jak i lokalnym, czy na
poziomie swiadczeniodawcow. Elementem wspierajgcym te dziatania jest witgczenie sie w programy badawcze zaréwno krajowe jak i miedzynarodowe,
wspierajgce rozwoj narzedzi, wymiany doswiadczen czy wspieranie dziata edukacyjnych. Monitorowanie zaangazowania pacjentow w procesy
i identyfikacja trudnosci wraz z modyfikacjg procedur zwigzanych z ich uczestniczeniem jest niezbednym elementem tego procesu i gwarantem

rzeczywistych zmian, szczegolnie na poziomie centralnym.

§
) =N

Rzecznik Praw Pacjenta
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|. REFORMY SYSTEMOWE w proces tworzenia reform systemowych w Polsce

Forma
. . . P . " . Udziat Kto uczestnictwa*
Zaangazowanie pacjentéw i ich organizacji w ramach proceséw
1 O dotyczacych reform systemowych powinno by¢ statym elementem INICJATYWA tak é}é\ n
. ] ] o REFORMY SYSTEMOWE)J ==
koncepcji zaangazowania pacjentéw na poziomie dokumentow
rzgdowych.
TWORZENIE Fé é‘
REFORMY SYSTEMOWE)J A
2 O Organizacje pacjentow wyrazajg gotowos¢ do zgtaszania tematéw do
opracowania i wdrozenia w ramach reform systemowych.
KONSULTOWANIE f=Y=%
REFORMY SYSTEMOWE)J =T n

Organizacje pacjentow zwracajg uwage na przejrzystosc procesu
3 O reform, w tym na koniecznos¢ publikowania wszystkich dokumentéw

sInveh sw ich wdrazani dob i skiad PODJECIE DECYZJI O WDROZENIU .
poszczegolnych etapow ich wdrazania, wraz z doborem i sktadem REFORMY SYSTEMOWE)J nie

ekspertow, protokotami prac oraz opracowan ekspertow.

MONITOROWANIE SKUTKOW tak A
4 O Aktywne witgczanie pacjentow w monitorowanie wynikow wdrazanych REFORMY SYSTEMOWE)J F=1=3
reform systemowych zaréwno w postaci systematycznie zbieranych

informagji (np. o badaniach satysfakcji czy punktow zdrowotnych

istotnych dla pacjentoéw), jak i w ramach ocen doswiadczenh pacjentow AA
Legenda (9{ &\ @ m n

jest zgodne z koncepcjg opieki zdrowotnej opartej na wartosciach. organizadje Saciandl s skt T

pacjentow parasolowe
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ll. PROCES REFUNDACYJNO-CENOWY

Jednym z elementéw wptywajgcym na jakos¢ procesu refundacyjno-cenowego moze by¢ zwiekszenie
zaangazowania organizacji pacjentow w proces refundacyjno-cenowy, zwtaszcza w etapy obrad Rady

Przejrzystosci, ustalania zapiséw programu lekowego oraz samej oceny raportu HTA przez AOTMIT.

Ze wzgledu na rosnace zainteresowanie wspotpracg z organizacjami pacjentow, co wynika takze z opinii
Srodowiska pacjentéw, zmiana zasad kontaktow z pacjentamii uregulowanie tego na poziomie procedur
czy w ramach nowelizacji ustawy refundacyjnej moze by¢ pierwszym krokiem w kierunku stworzenia

réwnych zasad wspotpracy z MZ przed podjeciem decyzji refundacyjnej.

Podobnie jak w procesach reform systemowych, pacjenci wskazujg na koniecznos¢ poprawy dostepu do
informacji oraz dokumentacji, czyli na dalszg potrzebe zwiekszenia przejrzystosci przebiegu procesu

refundacyjno-cenowego na wszystkich jego etapach.

Organizacje pacjentow zwracajg gotowos¢ do wptywu na ksztatt tresci proponowanych programéw
lekowych w ramach procesu refundacyjno-cenowego, przede wszystkim poprzez prawo do sktadania

propozycji nowych programow i/ lub sktadanie propozycji zmian w istniejgcych programach lekowych

Organizacje pacjentéw zwracajg uwage na koniecznos¢ opracowania procedur dotyczgcych zapraszania
OP lub przedstawicieli pacjentow na posiedzenia Rady Przejrzystosci celem przedstawienia swojego
stanowiska odnosnie do danego leku jak i odpowiedzenia na szczegétowe pytania dotyczace przebiegu
jednostki chorobowej. Przedstawiciel parasolowej organizacji pacjentéw powinien na state by¢ wigczony

w sktad Rady Przejrzystosci.

Organizacje pacjentow wskazujg, ze powinny bra¢ udziat w procesie oceny raportu HTA przez AOTMIT
poprzez przedstawianie swojego stanowiska jak i aktywng pomoc przedstawicielom Agencji w aspektach

zwigzanych z dang jednostkg chorobowa.

—— Zestawienie propozycji pacjentow w zakresie wiaczenia

w proces refundacyjno-cenowy w Polsce

ZEOZENIE WNIOSKU

USTALANIE ZAPISOW
PROGRAMU LEKOWEGO

OCENA RAPORTU HTA
PRZEZ AOTM

OPRACOWANIE AWA

OBRADY
RADY PRZEJRZYSTOSCI

OPRACOWANIE REKOMENDACIJI

PREZESA AOTMIT

NEGOCJACJE CENOWE

NEGOCJACJE CENOWE

Legenda

Udziat

nie

tak

tak nie

nie

tak

nie

nie

nie
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pacjenci

organizacje
pacjentow
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Ill. ZARZADZANIE KOSZYKIEM

— Zestawienie propozycji pacjentow w zakresie wtaczenia

SWIADCZEN GWARANTOWANYCH

Jednym z elementéw wptywajgcych na jakosc¢ procesu zarzadzania koszykiem swiadczen moze by¢
zwigkszenie zaangazowania organizacji pacjentow w ten proces, szczegolnie w etapy obrad Rady

Przejrzystosci, ustalania warunkow realizacji Swiadczenia oraz samej oceny raportu HTA przez AOTMIT.

Organizacje pacjentow uwazajg, ze powinny mie¢ prawo inicjowania procesoéw, czyli skladania propozycji

tematéw do zmian koszyka $wiadczen gwarantowanych do Ministerstwa Zdrowia (zakwalifikowanie

w proces zarzadzania koszykiem swiadczen w Polsce

ZELOZENIE WNIOSKU

USTALANIE Z_APISOW ODNOSNIE
REALIZACJI SWIADCZENIA

OPRACOWANIE RAPORTU HTA

Udziat

Forma
Kto uczestnictwa

Tppe

Tbdpe

PRZEZ AOTMIT nie
Swiadczenia medycznego lub czy inne zmian y $wiadczen), jak i uczestniczenia w procesie tych zmian.
Organizacje pacjentow wyrazajg gotowosc¢ do uczestniczenia w procesie przygotowania i/lubi ocen CLERARAE ORI HIS nie
3 ¢ je pacj wyrazaja g p przyg y PRZEZ AOTMIT
raportu w sprawie oceny swiadczenia opieki zdrowotnej przez AOTMIT w formie przedstawinia swojego
stanowiska, jak i aktywng wspotprace z przedstawicielami Agencji w aspektach zwigzanych z dang OBRADY “ P=¥= “
. RADY PRZEJRZYSTOSCI f=T=
jednostkg chorobowg.
o - N . ) , , : -~ OPRACOWANIE REKOMENDAC)I file
4 O Organizacje pacjentow wskazujg, ze powinny by¢ zapraszane na posiedzenia Rady Przejrzystosci celem PREZESA AOTMIT
przedstawienia swojego stanowiska odnosnie do danego swiadczenia medycznego jak i odpowiedzenia
na szczegodtowe pytania dotyczace przebiegu jednostki chorobowej. Jedng z form zaangazowania NEGOCJACJE CENOWE nie
organizacji pacjentow jest ich wigczenie na state w sktad Rady Przejrzystosci (poza cztonkami
wskazywanymi przez Rzecznika Praw Pacjenta). PODEJMOWANIE DECYZI e

Organizacje pacjentow uwazajg, ze powinny méc przedstawic¢ swoje stanowisko Ministrowi Zdrowia przed
podjeciem ostatecznej decyzji o finansowaniu $wiadczenia zdrowotnego w ramach koszyka swiadczen

gwarantowanych i wydaniem rozporzgdzenia.

PRZEZ MZ

Legenda

g Q

organizacje pacjenci
pacjentow

M .

organizacje aktywne bierne
parasolowe
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Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow

Dziekujemy za udziat w spotkaniu!

kontakt@pacjenci.pro
WWW.pac|encli.pro
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