»Jezeli chcemy mieé
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System ochrony zdrowia dzis i jutro.

Perspektywa i doswiadczenia organizacji pacjentow

Jezeli chcemy miec system zbudowany na wartosciach, nie da sie go zbudowac bez roli i wsparcia organi-
zacji pacjentow - podkreslat Minister Barttomiej Chmielowiec, Rzecznik Praw Pacjenta. Uczestnicy konfe-
rencji sg zgodni - zrozumienie potrzeb pacjentéw i wyzwan w ochronie zdrowia, to wktad organizacji
pacjentéw cenny dla wszystkich instytucji odpowiedzialnych za wspéttworzenie polityki zdrowotnej
panstwa. Czy potrafimy z tego doswiadczenia korzystac?

Jak organizacje pacjentéw oceniajg wspotprace z decydentami i klinicystami i jak wspdtpraca ta wyglada
z perspektywy przedstawicieli administracji? Jakie rozwigzania sprawdzajg sie w Radzie Organizacji
Pacjentéw przy Rzeczniku Praw Pacjenta?

Zagadnienia dotyczace partycypacji organizacji w procesach ksztattowania systemu opieki zdrowotnej
w Polsce i na Swiecie, ze szczegdlnym uwzglednieniem modeli wspdétpracy z administracjg publiczna
i oczekiwan organizacji pacjentow w tym obszarze - byty przedmiotem dwoch panelowych dyskusji oraz
wystapien gosci zagranicznych podczas konferencji ,System ochrony zdrowia dzis$ i jutro. Perspektywa
i doswiadczenia organizacji pacjentow”. W wydarzeniu zorganizowanym w ramach Akademii Rozwoju
Organizacji Pacjentow PACJENCI.PRO wzieto udziat szerokie grono przedstawicieli Srodowiska pacjen-
téw, ekspertéw systemu ochrony zdrowia, klinicystéw oraz administracji publicznej.

Zachecamy do zapoznania sie z wnioskami konferencji!
Zespot PACJENCI.PRO

Czas solistow mingt - zmiany w systemie ochrony zdrowia

wymagajq wspotpracy

,Nie wyobrazam sobie, abysmy mogli budowac i zmieniac¢ system ochrony zdrowia bez organizacji
pacjentow, bez wsparcia, bez mozliwosci zapoznania sie z opiniami pacjentéw i wtqczania ich w proces
decyzyjny. Dziatajqgca przy Rzeczniku Rada Organizacji Pacjentéw (ROP) wskazuje obszary zagrozen

w funkcjonowaniu systemu ochrony zdrowia, wyraza stanowiska w sprawach przedstawionych przez
Rzecznika, opiniuje projekty aktéow prawnych oraz wspiera urzqd i biuro Rzecznika Praw Pacjenta we
wszystkich dziataniach, ktére podejmujemy”.

Minister Barttomiej Chmielowiec,
Rzecznik Praw Pacjenta, Patron Honorowy projektu PACJENCI.PRO

,Czas solistéw w ochronie zdrowia przemingt juz bezpowrotnie i obecnie nastat czas gry zespotowe;.

Tylko gra zespotowa - w zwiqzku z diagnozq czy leczeniem pacjenta - przynosi najlepsze rezultaty, czego
dowodem jest to, ze zawody medyczne ewoluujg w strone pracy w grupach. Kolejnym obserwowanym
trendem, moim zdaniem réwnie istotnym i niezbednym, stuzqcym podnoszeniu jakosci proceséw diagnostycz-
no terapeutycznych, jest wtgczanie pacjentéw coraz bardziej aktywnie, coraz petniej w te wtasnie procesy,
ktore pacjentow przede wszystkim podmiotowo dotyczq”

prof. dr hab. n. med. Mariusz Guijski,
Dziekan Wydziatu Nauk o Zdrowiu, Warszawski Uniwersytet Medyczny,
Partner projektu PACJENCI.PRO

Zdrowie publiczne to lekarze, klinicysci, decydenci, ale rowniez, a nawet przede wszystkim - pacjenci.
System ochrony zdrowia nie bedzie funkcjonowat wtasciwie bez aktywnego i dobrze wyedukowanego
pacjenta. W interesie wszystkich srodowisk, w tym takze w interesie decydentdw, lezy zwiekszanie kompe-
tencji tego srodowiska. Tym bardziej wyrazam nadzieje na bardzo aktywne i bardzo liczne uczestnictwo
srodowisk pacjenckich w Akademii Rozwoju Organizacji Pacjentéw PACJENCI.PRO. To juz sie dzieje.

Bogna Cichowska-Duma,
Dyrektor Generalna Zwigzku Pracodawcoéw Innowacyjnych Firm Farmaceutycznych INFARMA,
Partner projektu PACJENCI.PRO




W strone rozwiqzan wzorcowych - organizacje pacjentéw wyrazajq
gotowosc do uczestniczenia w procesach decyzyjnych

mik:: W ostatnich miesigcach wypracowalismy m.in. wspdlne stanowisko w sprawie Ustawy refundacyjnej,
prowadzilismy réwniez dyskusje z Panem Ministrem Adamem Niedzielskim na temat Ustawy o jakosci

WWWw.
: i bezpieczenstwie pacjenta. Bede konsekwentnie zmierzat do tego, aby gtos ROP brany byt pod uwage
&.‘ zawsze, kiedy dyskutowane sq projekty czy pomysty dot. kierunku, w jakim powinien zmierzac system

h ochrony zdrowia. W najnowszym, niezmiernie waznym projekcie Ustawy o jakosci i bezpieczenstwie

» 1 pacjenta, wtasnie perspektywa pacjenta - obok wartosci zarzqdczych i wartosci klinicznej - bedzie

b jednym z elementdéw, na podstawie ktérych bedziemy badac jakos¢ w systemie ochrony zdrowia.”

,Chcielibysmy by¢ partnerem w debatach i tworzeniu rozwigzan, abysmy mogli realnie wspétdecydowac
o0 rozwiqgzaniach systemowych i wspélnie z klinicystami oraz decydentami kreowac je na wczesnym etapie.
Nie w momencie, w ktérym powstaje lub publikowane jest rozporzqdzenie, ale wskazywac wczesniej

te obszary i problemy, ktére dla nas jako pacjentéw sq istotne i finalnie, by nasz gtos byt uwzgledniany
w tworzeniu konkretnego rozwigzania.”

Minister Barttomiej Chmielowiec, Rzecznik Praw Pacjenta

Agnieszka Wotczenko,
Prezes Ogélnopolskiego Stowarzyszenia Pacjentéw ze Schorzeniami Serca i Naczyn EcoSerce.

,Kultura wspétpracy i to czy prawo gwarantuje pacjentom uczestnictwo w ksztattowaniu ochrony
zdrowia, wtasnie teraz bedzie zalezato od nas. Pacjenci sq w Radzie Organizacji Pacjentéw przy Rzeczniku
Praw Pacjenta oraz w Krajowej Radzie ds. Onkologii, jest Narodowa Strategia Onkologiczna, jest tez
Fundusz Medyczny z reprezentacjq przedstawicieli organizacji pacjentéw. Z perspektywy mojego ponad

30-letniego doswiadczenia - zwieksza sie udziat pacjentow we wspotdecydowaniu i wspotpraca
réwniez jest coraz lepsza.”

Krystyna Wechmann,
Prezes Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych, Prezes Federacji Stowarzyszen ,Amazonki”

»Na role wspétpracy, dialogu i szerokich konsultacji wskazywata réwniez Magdalena Kotodziej, Prezes
Fundacji My Pacjenci. - Czujemy, Zze dobrym krokiem wykonanym w ostatnim czasie jest powotany przy
Ministrze Zdrowia zespot, ktéry zajmuje sie opracowaniem strategii wspotpracy miedzy Ministrem Zdrowia
a organizacjami pacjentéw. Mimo, Ze zesp6t pracuje w wezszym gronie roboczym, dokument, a tym samym
strategia - bedzie powstawata w taki sposdb, w jaki chcielibysmy, by tworzone byty akty prawne,

czyli w ramach szerokich konsultacji z organizacjami pacjentéw.”

Magdalena Kotodziej, Prezes Fundacji ,My Pacjenci”

,Organizacje pacjentéw dostrzegajq réwniez potrzebe zwiekszenia wspotpracy miedzy samymi
organizacjami. - Uwazam, Zze abysmy mogli jako organizacje pozarzqdowe rzeczywiscie tworzy¢ kulture
wspotpracy, musimy réwniez by¢ wymagajqcy wobec siebie i profesjonalizowac nasze organizacje.

To jest bardzo wazne, abysmy byli obiektywni, przedstawiali informacje oparte o badania, dowody,

a nie wytqcznie wrazenia. Konstruktywng informacje zwrotng, a nie roszczenia”

lwona Czabak, Prezes Stowarzyszenia Marfan Polska

,Profesjonalizacja wigze sie z pewnego rodzaju stabilizacjq, a stabilizacja wigze sie z funduszami. Jest coraz
lepiej, ale Zeby byto jeszcze lepiej - potrzebne jest mocne zaplecze i edukacja, a to wymaga dziatan rzqdu,
ktore doprowadzityby do tego, Ze organizacje mogtyby stabilnie funkcjonowac i wspierac dziatania oraz
inicjowac rozwigzania, ktére sq bardzo wazne. Profesjonalizacja to tez gotowosc do zasiadania przy stotach
wspdlnie interesariuszami, bo zdrowie dotyczy wszystkich.”

Pawet Wojtowicz, Prezes Zarzadu MATIO Fundacji Pomocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze




Rozwigzania europejskie gwarantujq

partycypacje pacjentow w systemie

Coraz wiecej panstw zdaje sobie sprawe z wartosci ptynacej z wtaczania pacjentéw i ich organizacji
w procesy monitorowania jakosci ustug zdrowotnych, wypracowania niezbednych rozwigzan systemo-
wych zgodnych z praktykami miedzynarodowymi i wspéttworzenia polityki zdrowotnej panstw, angazu-
jac organizacje pacjentdw w ksztattowanie rozwigzan w systemie ochrony zdrowia. Taki kierunek obraty
m.in. Wielka Brytania, Kanada, Szwaijcaria czy Australia.

W ostatnich latach rola organizacji pacjentéw ulegta znacznemu wzmocnieniu w Czechach. Przy Minister-
stwie Zdrowia powstata Rada Pacjentéw, ktéra zajmuje stanowiska w sprawach dotyczacych pacjentéw
we wszystkich kwestiach ich dotyczacych, w tym réwniez w zakresie dostepu do technologii medycznych
i lekow.

W Wielkiej Brytanii funkcjonujq stabilne ramy prawne majqgce na celu zapewnienie wptywu
pacjentéw na funkcjonowanie systemu opieki zdrowotnej. Juz sam statut brytyjskiej Narodowej
Stuzby Zdrowia (NHS) definiuje szereg uprawnieh pacjenta, takich jak prawo do wysokiego
standardu leczenia, do uzyskania Swiadczen bez wzgledu na zasobnosc portfela, do empatii,
niedyskryminacji i traktowania z godnosciqg, do petnej informacji, do sktadania skarg. Jednoczesnie
na kazdym etapie zacheca sie pacjenta do tego, Zeby dzielit sie swoim doswiadczeniem.

Organizacje pacjentéw réwniez standardowo biorq udziat w pracach NICE, ktéra ma jasno
okreslone ramy korzystania z ekspertyzy organizacji pacjentow.

Kacper Rucinski, Cztonek Rady Strategicznej Fundacji SMA

W naszej centrali dziata zespét skupiajqcy sie na wsparciu pacjentoéw i angazowaniu ich w projekty
NICE. Organizacje pacjentéw uczestniczqc w programie pomagajq nam dobra¢ metody zaangazowania
pacjentow, dostarczajg dane (w tym wtasne badania), prowadzq warsztaty i opiniujqg dziatania
konsultacyjne, a takze zasiadajq w komisjach opiniujgcych tworzone rozwigzania systemowe.”

Victoria Thomas,
przedstawicielka NICE (Narodowego Instytutu Zdrowia i Opieki w Zjednoczonym Krélestwie).

,Dwa lata temu w Republice Czeskiej powstat zespot roboczy, ktéry zajgt sie rozwigzaniem
problemu braku dostepu do lekéw w chorobach rzadkich. Efektem prac jest obowigzujgca

od 1 stycznia 2022 r. nowelizacja ustawy, ktéra angazuje organizacje pacjentéw na kazdym etapie
tego procesu. W tym celu Minister zdrowia powotuje organ doradczy, ktdry sktada sie z czterech
podmiotéw - samego ministerstwa, zaktadu ubezpieczen zdrowotnych, specjalistow i organizacji
pacjentow. Wszyscy majq taki sam gtos, takg samgq liczbe reprezentantow i takie same obowiqzki.
Caty system jest standaryzowany, zatem organizacje pacjentéw bedqg mogty wpisac sie w pewng
strukture zajmowania stanowiska oraz precyzowania informacji w ramach oceny projektow.”

René Bfecétan, Wiceprzewodniczacy czeskiego Stowarzyszenia Choréb Rzadkich (CAVO)




Rola organizacji pacjentow jest doceniana

Zalety angazowania organizacji pacjentéw w decyzje i procesy dotyczace opieki medycznej dostrzega
w coraz wiekszym stopniu takze srodowisko medyczne, naukowe oraz przedstawiciele instytucji publicz-
nych odpowiedzialnych za polityke zdrowotna. Co zrobi¢, aby zaangazowanie pacjentéw w proces legisla-
cyjny byto wieksze?

W moim odczuciu nalezy odwrécic proces legislacyjny. Nie projekt, nie jego zatozZenia, ktére sq
poddawane konsultacjom, ale najpierw wszyscy usigdzmy do stotu i nakresimy problem.

Na podstawie analizy danych epidemiologicznych, badan, poréwnan z innymi panstwami - przygotowuj-
my zatozZenia czy tez projekt danej ustawy, a nastepnie, zgodnie z procesem legislacyjnym, taki projekt
moze zostac¢ poddany konsultacjom. Wowczas bedzie juz przedyskutowany w najwazniejszych

w kwestiach, ktére dotyczqg wszystkich zaangazowanych stron. Jednq z takich grup niewgtpliwie

bedqg pacjenci.”

Beata Matecka-Libera, Senator RP

,Jezeli chodzi o kwestie wspédtpracy z organizacjami pacjentéw, uwazam, ze wszystkie mozliwe pola
nalezy wykorzystac, czyli zaréwno dziatalnos¢ Rzecznika Praw Pacjenta, dziatalnosc resortu zdrowia,
a nawet dziatalnos¢ Narodowego Funduszu Zdrowia, a takze Komisji Zdrowia.

Przy dobrym, mgdrym podejsciu z obu stron - mogq z tego ptynqc wytqcznie same korzysci

dla ochrony zdrowia i co za tym idzie oczywiscie dla poszczegdlnych pacjentéw.”

Tomasz Latos, Poset na Sejm RP

»Rola organizacji pacjentéw jest olbrzymia, jak méwiq pacjenci nic o nas bez nas. Najlepiej opieke
onkologiczng mogqg ocenic sami pacjenci onkologiczni. Dlatego ocena pilotazu KSO od poczqtku byta
wdrozona z ich czynnym udziatem. Mamy réwniez w DCO grupe onko-przyjaciot. To osoby, ktére po
przejsciu trudnego procesu leczenia onkologicznego, zadeklarowaty che¢ pomocy innym pacjentom.
Onkoprzyjaciele, dzieki wsparciu zespotu psychologéw wspétpracujgcych na state z Amazonkami,

sq profesjonalnie przygotowywani do petnienia tej roli. Jest to nieoceniona pomoc, bezcenna pomoc
dla szpitala onkologicznego. Musimy jednak stale dbac o jakosc tych relaciji, o jakosc proceséw oceny
naszych ustug, tak zebysmy coraz bardziej profesjonalnie te wspodtprace rozwijali.”

dr hab. n. med. Adam Maciejczyk,
Dyrektor Naczelny Dolnoslaskiego Centrum Onkologii, Prezes Polskiego Towarzystwa Onkologicznego

,Czas solistow sie skonczyt. Mysle, Ze to czas partnerstwa i nie bedzie medycyny bez partnerstwa,
nie bedzie medycyny w rozumieniu nowoczesnej, holistycznej, empatycznej. Mysle, ze dla lekarza
to jest tez ogromne doswiadczenie, jak leczy pacjenta wspétpracujgc z organizacjami pacjentéw,
bo by¢ blisko duzej grupy chorych uwrazliwia lekarza na problemy jego pacjenta, nadaje tej pracy
zdecydowanie wiekszy kontekst. Wierze, ze wspétpraca z organizacjami pacjentow bedzie miata
mozliwos¢ zaciesnienia sie przez poprzez akty prawne i rozwiqgzania te bedq bardzo praktyczne
dla pacjenta.”

dr Michat Sutkowski, Prezes Warszawskiego Oddziatu Kolegium Lekarzy Rodzinnych w Polsce

,Pomoc osobom starszym, w naszej sytuacji demograficznej (wzrost liczby senioréw oraz dtugosci
zycia) oraz ztym stanem zdrowotnym senioréw (z obecnosciq duzej liczby niepetnosprawnosci;
fizycznej, psychicznej) bedzie szta w kierunku koniecznosci zwiekszenia udziatu opiekunéw (z urzedu,
czy rodzinnych) w codziennej egzystencji pacjentéw geriatrycznych oraz rozwoju stacjonarnej opieki
(domy opieki spotecznej, zaktady opiekunczo -lecznicze). Warte jest podkreslenia, ze mtodszej grupie
senioréw zaledwie 14% sobie nie radzi sobie z samodzielng egzystencjq, ale juz w wieku 80 lat

to az 65% seniorow wymaga wsparcia, poniewaz ma trudnosci z samodzielnym wykonaniem
podstawowych czynnosci dnia coddziennego (mycie,przygotowanie positku) a u 0séb ponad 90 lat
problem ten wystepuje u ponad 80%. To sq nasze dane polskie wskazujgce na koniecznosc
wspomagania senioréw.”

prof. dr hab. n. med. Ewa Marcinowska-Suchowierska, Centrum Medyczne Ksztatcenia Podyplomowego



JIPACJENCI.PRO

Konferencja , System ochrony zdrowia dzis i jutro. Perspektywa i doswiadczenia
organizacji pacjentow’, zostata zorganizowana w ramach Akademii Rozwoju
Organizacji Pacjentow PACJENCI.PRO.

Honorowy Patronat nad wydarzeniem objeta Ambasada Wielkiej Brytanii

w Polsce.

Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow PACJENCI.PRO to ogdlnopolska inicjatywa, ktorej celem
jest edukacja, wymiana doswiadczen i wsparcie organizacji pacjentéw w realizacji swoich celéw oraz
zwiekszenia udziatu w budowaniu systemu ochrony zdrowia. Chcemy niesé¢ merytoryczng pomoc,
ktorej efektem bedzie wzmocnienie kompetencji organizacji pacjentéw. Mamy nadzieje, ze przetozy
sie ona na ich stabilno$¢ organizacyjna i skutecznos¢ w budowaniu przekazéw dotyczacych zdrowia.
Projekt PACJENCI.PRO tworzony jest w ramach partnerstwa Wydziatu Nauk o Zdrowiu Warsza-
wskiego Uniwersytetu Medycznego i Zwigzku Pracodawcéw Innowacyjnych Firm Farmaceutyc-
znych INFARMA. Honorowy patronat nad inicjatywa objat Rzecznik Praw Pacjenta.

Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow
PACJENCI.PRO

Edukowac i wspierac Stworzenie programu rozwojowego,
organizacje pacjentéw w rozwijaniu wspierajgcego organizacje,
ich kompetencji i niezaleznosci, w celu wzmocnienia ich kompetencji
dzieki czemu beda mogty i roli w systemie ochrony zdrowia.
jeszcze efektywniej dziata¢ na rzecz
zdrowia polskich pacjentow.

Zachecamy do zapoznania sie z trescia dokumentoéw,
ktore powstaty w ramach programu PACJENCI.PRO:

PODSUMOWANIE
KLUCZOWYCH ZAGADNIEN
ZAWARTYCH W DOKUMENTACH

- Raport ,Rola organizacji pacjentéw w systemie opieki
zdrowotnej w Polsce i na swiecie” - opracowany
przez HTA Consulting oraz Rzecznika Praw Pacjenta.

Qpacknciero

KIERUNKI ZMIAN DOTYCZACE e T
PARTYCYPACJI ORGANIZAC) St e
v

- ,Kierunki zmian dla zwiekszenia partycypacji organizacji PAGIENTOM o mcnairso

pacjentéw w procesy ksztattowania systemu b
opieki zdrowotnej w Polsce”.

Zapraszamy do dzielenia sie informacjami o Projekcie PACJENCI.PRO

z wszystkimi organizacjami pacjentdw, ktére spotykaja Paristwo na swojej drodze!
Skontaktuj sie z nami! Napisz na adres: kontakt@pacjenci.pro

Wiecej informacji nt. PACJENCI.PRO: www.pacjenci.pro

Zachecamy do $ledzenia kanatéw Social Media PACJENCI.PRO: n m o

Patron Honorowy Patron Honorowy
Partnerzy Projektu: Projektu Konferencji
A=

‘G l N FA R MA X i British Embassy
e rarmaceutycrnyen Rzecznik Praw Pacjenta Warsaw

ROLAORGANIZACI
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