
Premiera:

• raportu pt. „Rola organizacji pacjentów w systemie ochrony zdrowia 

w Polsce i na świecie" 

• oraz dokumentu: „Kierunki zmian dotyczące partycypacji organizacji 

pacjentów w tworzeniu polityki zdrowotnej w Polsce” 
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10:00 – 10:10 Rozpoczęcie spotkania 

Minister Bartłomiej Chmielowiec, Rzecznik Praw Pacjenta

Bogna Cichowska-Duma Dyrektor Generalna Związku Pracodawców Innowacyjnych Firm Farmaceutycznych INFARMA

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

10:10 – 10:40 Prezentacja kluczowych wniosków z Raportu

Maria Libura

10:40 – 11:00 Wielopoziomowa współpraca z organizacjami pacjentów na przykładzie Czech 

Simona Zabranska, członek Rady Organizacji Pacjentów w Czechach 

11:00 – 11:30 Dyskusja z udziałem przedstawicieli organizacji pacjentów w Polsce i biurem Rzecznika Praw Pacjenta 

Dorota Korycińska, OFO - Ogólnopolska Federacja Onkologiczna
Dagmara Samselska, Unia Stowarzyszeń Chorych na Łuszczycę i ŁZS
Anna Śliwińska, Polskie Stowarzyszenie Diabetyków
Malina Wieczorek, Prezes Fundacji SM Walcz o Siebie
Monika Zamarlik, Ogólnopolska Federacja Organizacji Pomocy Dzieciom  i Młodzieży Chorym na Cukrzycę

Jakub Gołąb, Dyrektor Departamentu Dialogu Społecznego i Komunikacji w Biurze Rzecznika Praw Pacjenta

11:30 – 11:50

11:50 – 12:00

Sesja Q&A z dziennikarzami

Zakończenie spotkania 

AGENDA SPOTKANIA:



• Raport w sposób kompleksowy przedstawia uwarunkowania

i modele zaangażowania pacjentów w kształtowanie systemu

ochrony zdrowia na wszystkich jego poziomach.

• Raport ukazuje historyczne, kulturowe i legislacyjne zmiany

prowadzące od patient engagement do patient empowerment,

czyli od aktywizowania pacjentów i tworzenia praktycznych modeli

współpracy po wzmocnienie ich pozycji i głosu w debacie publicznej

oraz faktycznego wpływu na kształt systemu opieki zdrowotnej.

• Celem raportu jest analiza modeli zaangażowania organizacji

pacjentów w Polsce oraz ich porównanie z rozwiązaniami

stosowanymi w innych krajach, takich jak Czechy, Wielka Brytania,

Holandia czy Kanada.



CEL ZAANGAŻOWANIA ORGANIZACJI PACJENTÓW

= POPRAWA JAKOŚCI OPIEKI ZDROWOTNEJ  

Zaangażowanie pacjentów oraz organizacji pacjentów w kształtowanie opieki zdrowotnej, włączenie 

ich we wspólne projektowanie usług medycznych może przyczynić się do zmniejszenia liczby przyjęć 

w szpitalach, poprawy skuteczności, wydajności i jakości usług zdrowotnych, jak i poprawy jakości 

życia samych pacjentów.



Kompetencje zdrowotne, nazywane 

również alfabetyzmem zdrowotnym (z ang. health

literacy) czy funkcjonalną wiedzą zdrowotną to 

"mechanizmy poznawacze i umiejętności społeczne, 

oddziałujące na motywację i umiejętności jednostek 

do zdobywania dostępu, poszukiwania oraz 

rozumienia i na tej podstawie korzystania 

z informacji, co ma przekładać się na poprawę 

i utrzymywanie dobrego zdrowia" (Niedorys 2019). 

Podział kompetencji w zakresie: 

• promocji zdrowia (zachowanie dobrostanu lub 

jego poprawa); 

• zapobiegania chorobom; 

• Zasad funkcjonowania opieki zdrowotnej, w tym 

konkretnych procesów polityki zdrowotnej; 

• korzystania z systemu opieki zdrowotnej, w tym 

wyszukiwania informacji. 



Rozwój kompetencji pacjentów, jak i rzeczywisty 
wkład pacjentów w poprawę jakości opieki medycznej 
jest zależny od jakości organizacji i ich włączania 
w procesy podejmowania decyzji. 



Patient empowerment (upodmiotowienie/ 

wzmocnienie/ umocowanie pacjentów) 
jest procesem, w którym pacjenci uzyskują kontrolę nad decyzjami 

i działaniami dotyczącymi ich zdrowia (WHO). Koncepcja ta początkowo 

dotyczyła indywidualnego pacjenta, została jednak rozszerzona tak, 

by uwzględniać rolę organizacji pacjentów.

Zaangażowanie pacjentów (patient

engagement/involvment/participation)
pojęcie nadrzędne, które obejmuje inne terminy, dotyczące zaangażowania 

zarówno indywidualnych pacjentów i ich opiekunów, jak i organizacji 

pacjentów. 

PACJENCI INDYWIDUALNI: przestrzeganie zaleceń lekarskich, 

adherencja, sojusz terapeutyczny, wspólne podejmowanie decyzji, 

aktywizacja pacjenta, zarządzanie chorobą, zaangażowanie 

technologiczne pacjenta, które są tradycyjnie używane do określenia 

różnych modeli mniej lub bardziej aktywnej roli pacjenta w procesie 

terapeutycznym. 

ORGANIZACJE I GRUPY: współuczestnictwo w podejmowaniu decyzji 

na poziomie poszczególnych podmiotów leczniczych, ale też szerszych 

procesów ustanawiania i realizowania polityki zdrowotnej. 

PODSTAWOWE DEFINICJE –

PATIENT ENGEGMENT / PATIENT EMPOWERMENT



Proces tworzenia koszyka świadczeń 
gwarantowanych jest procesem wieloetapowym obejmujące 

tworzenie algorytmów postepowania diagnostyczno-terapeutycznego przy 
wsparciu wielospecjalistycznych zespołów ekspertów, lecz także pacjentów 



Proces refundacyjno-cenowy 
leków jest jednym z najstarszych i najlepiej 
ugruntowanych na poziomie prawa zarówno 
krajowego, jak i europejskiego.
Na świecie organizacje pacjentów  lub pacjenci, 
w procesach refundacyjnych angażowani są 
głównie na etapie tworzenia i/lub oceny raportu 
HTA. Zakres ten różni się znacznie w 
poszczególnych krajach i regionach. 



WYZWANIA



„Kierunki zmian dla zwiększenia 
partycypacji organizacji pacjentów 
w procesy kształtowania systemu 
opieki zdrowotnej w Polsce” jest 
punktem wyjścia do dyskusji, 
w jakim zakresie organizacje 
pacjentów mogą zostać włączone 
w wybrane obszary polityki 
zdrowotnej. 



PACJENCI A PROCESY NA POZIOMIE MAKRO 

W ostatnich latach pacjenci w Polsce coraz częściej są włączani do udziału 

w tworzeniu centralnych rozwiązań systemowych – głównie przez Ministerstwo 

Zdrowia lub Narodowy Fundusz Zdrowia. Jednak proces ich angażowania nie został 

sprecyzowany w ramach oficjalnych dokumentów instytucji publicznych oraz 

stosownych regulacji (z wyjątkiem Rzecznika Praw Pacjenta).

Wyniki badania przeprowadzonego wśród 42 organizacji pacjentów w Polsce w 2020 

roku wskazują, że organizacje pacjentów są najczęściej zaangażowane 

w  konsultowanie reform systemowych, tworzenie rozwiązań kompleksowych czy 

w procesy refundacyjne.



Opracowanie spójnej strategii zaangażowania pacjentów w ramach systemu opieki zdrowotnej w Polsce wraz z opracowaniem długofalowej 

platformy komunikacji z pacjentami spinającej działania instytucji publicznych (NFZ, MZ, AOTMiT i inne). Jest to niezbędne do wypracowania podstaw 

legislacyjnych i organizacyjnych, gwarantujących angażowanie pacjentów w procesy polityki zdrowotnej.

Poszerzenie zakresu zaangażowania pacjentów w centralne procesy dotyczące polityki zdrowotnej, takie jak refundacja leków, koszyk świadczeń 

gwarantowanych czy reformy systemowe. 

Opracowanie kierunkowych działań dotyczących edukacji skierowanej do pacjentów, a także kadry medycznej dotyczące zasad współpracy 

z pacjentami na wszystkich poziomach zarządzania opieką zdrowotną. Opracowanie programów edukacji pacjentów przez instytucje publiczne lub przy 

współpracy publiczno-prywatnej w celu budowania określonych kompetencji pacjentów. 

Efektywne zaangażowanie pacjentów oprócz zmian strategiczno-legislacyjnych wymaga rzeczywistego zaangażowania zasobów i ustalenia 

zasad wzajemnej współpracy z pacjentami oraz OP na poziomie konkretnych instytucji. Zarówno na poziomie krajowym, jak i lokalnym, czy na 

poziomie świadczeniodawców. Elementem wspierającym te działania jest włączenie się w programy badawcze zarówno krajowe jak i międzynarodowe, 

wspierające rozwój narzędzi, wymiany doświadczeń czy wspieranie działań edukacyjnych. Monitorowanie zaangażowania pacjentów w procesy 

i identyfikacja trudności wraz z modyfikacją procedur związanych z ich uczestniczeniem jest niezbędnym elementem tego procesu i gwarantem 

rzeczywistych zmian, szczególnie na poziomie centralnym. 

KIERUNKI OGÓLNE
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KIERUNKI SZCZEGÓŁOWE

I. REFORMY SYSTEMOWE

Zaangażowanie pacjentów i ich organizacji w ramach procesów 

dotyczących reform systemowych powinno być stałym elementem 

koncepcji zaangażowania pacjentów na poziomie dokumentów 

rządowych. 

Organizacje pacjentów wyrażają gotowość do zgłaszania tematów do 

opracowania i wdrożenia w ramach reform systemowych. 

Organizacje pacjentów zwracają uwagę na przejrzystość procesu 

reform, w tym na konieczność publikowania wszystkich dokumentów 

poszczególnych etapów ich wdrażania, wraz z doborem i składem 

ekspertów, protokołami prac oraz opracowań ekspertów. 

Aktywne włączanie pacjentów w monitorowanie wyników wdrażanych 

reform systemowych zarówno w postaci systematycznie zbieranych 

informacji (np. o badaniach satysfakcji czy punktów zdrowotnych 

istotnych dla pacjentów), jak i w ramach ocen doświadczeń pacjentów 

jest zgodne z koncepcją opieki zdrowotnej opartej na wartościach. 
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Jednym z elementów wpływającym na jakość procesu refundacyjno-cenowego może być zwiększenie 

zaangażowania organizacji pacjentów w proces refundacyjno-cenowy, zwłaszcza w etapy obrad Rady 

Przejrzystości, ustalania zapisów programu lekowego oraz samej oceny raportu HTA przez AOTMiT. 

Ze względu na rosnące zainteresowanie współpracą z organizacjami pacjentów, co wynika także z opinii 

środowiska pacjentów, zmiana zasad kontaktów z pacjentami i uregulowanie tego na poziomie procedur 

czy w ramach nowelizacji ustawy refundacyjnej może być pierwszym krokiem w kierunku stworzenia 

równych zasad współpracy z MZ przed podjęciem decyzji refundacyjnej. 

Podobnie jak w procesach reform systemowych, pacjenci wskazują na konieczność poprawy dostępu do 

informacji oraz dokumentacji, czyli na dalszą potrzebę zwiększenia przejrzystości przebiegu procesu 

refundacyjno-cenowego na wszystkich jego etapach. 

Organizacje pacjentów zwracają gotowość do wpływu na kształt treści proponowanych programów 

lekowych w ramach procesu refundacyjno-cenowego, przede wszystkim poprzez prawo do składania 

propozycji nowych programów i/ lub składanie propozycji zmian w istniejących programach lekowych 

Organizacje pacjentów zwracają uwagę na konieczność opracowania procedur dotyczących zapraszania 

OP lub przedstawicieli pacjentów na posiedzenia Rady Przejrzystości celem przedstawienia swojego 

stanowiska odnośnie do danego leku jak i odpowiedzenia na szczegółowe pytania dotyczące przebiegu 

jednostki chorobowej. Przedstawiciel parasolowej organizacji pacjentów powinien na stałe być włączony 

w skład Rady Przejrzystości. 

Organizacje pacjentów wskazują, że powinny brać udział w procesie oceny raportu HTA przez AOTMiT

poprzez przedstawianie swojego stanowiska jak i aktywną pomoc przedstawicielom Agencji w aspektach 

związanych z daną jednostką chorobową. 

KIERUNKI SZCZEGÓŁOWE

II. PROCES REFUNDACYJNO-CENOWY 
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Jednym z elementów wpływających na jakość procesu zarządzania koszykiem świadczeń może być 

zwiększenie zaangażowania organizacji pacjentów w ten proces, szczególnie w etapy obrad Rady 

Przejrzystości, ustalania warunków realizacji świadczenia oraz samej oceny raportu HTA przez AOTMiT.

Organizacje pacjentów uważają, że powinny mieć prawo inicjowania procesów, czyli składania propozycji 

tematów do zmian koszyka świadczeń gwarantowanych do Ministerstwa Zdrowia (zakwalifikowanie 

świadczenia medycznego lub czy inne zmian y świadczeń), jak i uczestniczenia w procesie tych zmian. 

Organizacje pacjentów wyrażają gotowość do uczestniczenia w procesie przygotowania i/lubi oceny 

raportu w sprawie oceny świadczenia opieki zdrowotnej przez AOTMiT w formie przedstawinia swojego 

stanowiska, jak i aktywną współpracę z przedstawicielami Agencji w aspektach związanych z daną 

jednostką chorobową. 

Organizacje pacjentów wskazują, że powinny być zapraszane na posiedzenia Rady Przejrzystości celem 

przedstawienia swojego stanowiska odnośnie do danego świadczenia medycznego jak i odpowiedzenia 

na szczegółowe pytania dotyczące przebiegu jednostki chorobowej. Jedną z form zaangażowania 

organizacji pacjentów jest ich włączenie na stałe w skład Rady Przejrzystości (poza członkami 

wskazywanymi przez Rzecznika Praw Pacjenta). 

Organizacje pacjentów uważają, że powinny móc przedstawić swoje stanowisko Ministrowi Zdrowia przed 

podjęciem ostatecznej decyzji o finansowaniu świadczenia zdrowotnego w ramach koszyka świadczeń 

gwarantowanych i wydaniem rozporządzenia. 

KIERUNKI SZCZEGÓŁOWE

III. ZARZĄDZANIE KOSZYKIEM 
ŚWIADCZEŃ GWARANTOWANYCH 
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Dziękujemy za udział w spotkaniu!

kontakt@pacjenci.pro

www.pacjenci.pro
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