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»Czas solistow mingt” — zmiany w systemie ochrony zdrowia wymagajq
wspofpracy organizacji pacjentow, klinicystow oraz administracji
publicznej. Czy jestesmy na niqg gotowi?

— Jezeli chcemy mie¢ system zbudowany na wartosciach, nie da sie go zbudowac bez roli i wsparcia
organizacji pacjentow — podkreslat Minister Barttomiej Chmielowiec, Rzecznik Praw Pacjenta podczas
konferencji zorganizowanej w ramach programu PACJENCI.PRO. Jej uczestnicy s3 zgodni — zrozumienie
potrzeb pacjentéw i wyzwan w ochronie zdrowia, to wktad organizacji pacjentéw cenny dla wszystkich
instytucji odpowiedzialnych za wspéitworzenie polityki zdrowotnej panstwa. Czy potrafimy z tego
doswiadczenia korzystac? Jak organizacje pacjentdw oceniajg wspotprace z decydentami i klinicystami i jak
wspotpraca ta wyglada z perspektywy przedstawicieli administracji? Jakie rozwigzania sprawdzajg sie
w Radzie Organizacji Pacjentow przy Rzeczniku Praw Pacjenta?

Zagadnienia te byty przedmiotem dyskusji oraz wystgpien gosci zagranicznych konferencji ,System ochrony
zdrowia dzis i jutro. Perspektywa i doswiadczenia organizacji pacjentow”.

W strone rozwigzan wzorcowych

— Nie wyobrazam sobie, abysmy mogli budowac i zmieniac¢ system ochrony zdrowia bez organizacji pacjentéw,
bez wsparcia, bez mozliwosci zapoznania sie z opiniami pacjentéw | wtgczania ich w proces decyzyjny.
Dziatajgca przy Rzeczniku Rada Organizacji Pacjentéow (ROP) wskazuje obszary zagrozen w funkcjonowaniu
systemu ochrony zdrowia, wyraza stanowiska w sprawach przedstawionych przez Rzecznika, opiniuje projekty
aktow prawnych oraz wspiera urzqd i biuro Rzecznika Praw Pacjenta we wszystkich dziataniach, ktdre
podejmujemy. 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 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 ochrony
zdrowia — podkreslat Minister Barttomiej Chmielowiec, Rzecznik Praw Pacjenta.

Organizacje pacjentéw juz od dawna wyrazajg gotowos¢ do uczestniczenia we wczesSniejszych etapach
procesow decyzyjnych. — Chcielibysmy by¢ partnerem w debatach i tworzeniu rozwigzan, abysmy mogli realnie
wspotdecydowaé o rozwigzaniach systemowych i wspdlnie z klinicystami oraz decydentami kreowac
je na wczesnym etapie. Nie w momencie, w ktorym powstaje lub publikowane jest rozporzqdzenie,
ale wskazywac wczesniej te obszary i problemy, ktdre dla nas jako pacjentdow sq istotne i finalnie, by nasz gtos
byt uwzgledniany w tworzeniu konkretnego rozwigzania — powiedziata Agnieszka Wotczenko, Prezes
Ogdlnopolskiego Stowarzyszenia Pacjentéw ze Schorzeniami Serca i Naczyn EcoSerce.

Krystyna Wechmann, Prezes Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych oraz Prezes Federacji Stowarzyszen
»Amazonki” zwrdcita uwage, ze wspodipraca z administracja publiczng sie poprawia, ale wazine jest
zagwarantowanie witgczania organizacji pacjentéw do proceséw ustawodawczych. — Kultura wspdfpracy i to
czy prawo gwarantuje pacjentom uczestnictwo w ksztattowaniu ochrony zdrowia, wfasnie teraz bedzie zalezato
od nas. Pacjenci sq w Radzie Organizacji Pacjentéw przy Rzeczniku Praw Pacjenta oraz w Krajowej Radzie
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ds. Onkologii, jest Narodowa Strategia Onkologiczna, jest tez Fundusz Medyczny zreprezentacjg
przedstawicieli organizacji pacjentéw. Z perspektywy mojego ponad 30-letniego doswiadczenia — zwieksza sie
udziat pacjentdw we wspdtdecydowaniu i wspotpraca rowniez jest coraz lepsza.

Rozwigzania europejskie gwarantujg partycypacje pacjentéw w systemie

Coraz wiecej panstw zdaje sobie sprawe z wartosci ptyngcej z wtgczania pacjentdw i ich organizacji w procesy
monitorowania jakosci ustug zdrowotnych, wypracowania niezbednych rozwigzan systemowych zgodnych
z praktykami miedzynarodowymi i wspdttworzenia polityki zdrowotnej panstw, angazujgc organizacje
pacjentéw w ksztattowanie rozwigzan w systemie ochrony zdrowia. Taki kierunek obraty m.in. Wielka Brytania,
Kanada, Szwajcaria, Australia czy Czechy. Model angazowania organizacji pacjentédw podczas spotkania
omowita Victoria Thomas, przedstawicielka NICE (Narodowego Instytutu Zdrowia i Opieki w Zjednoczonym
Krolestwie). — W naszej centrali dziata zespdt skupiajgcy sie na wsparciu pacjentow i angaZowaniu
ich w projekty NICE. Organizacje pacjentow uczestniczgc w programie pomagajg nam dobra¢ metody
zaangazowania pacjentow, dostarczajq dane (w tym wtasne badania), prowadzq warsztaty i opiniujq dziatania
konsultacyjne, a takZze zasiadajq w komisjach opiniujgcych tworzone rozwigzania systemowe.

W ostatnich latach rola organizacji pacjentéw ulegta znacznemu wzmocnieniu w Czechach. Przy Ministerstwie
Zdrowia powstata Rada Pacjentéw, ktéra zajmuje stanowiska w sprawach dotyczgcych pacjentéw
we wszystkich kwestiach ich dotyczacych, w tym réwniez w zakresie dostepu do technologii medycznych
i lekow. — Dwa lata temu w Republice Czeskiej powstat zespot roboczy, ktory zajgt sie rozwigzaniem problemu
braku dostepu do lekéw w chorobach rzadkich. Efektem prac jest obowigzujgca od 1 stycznia 2022 r.
nowelizacja ustawy, ktdra angazuje organizacje pacjentéow na kazdym etapie tego procesu. W tym celu
Minister zdrowia powotuje organ doradczy, ktéry sktada sie z czterech podmiotéw — samego ministerstwa,
zaktadu ubezpieczen zdrowotnych, specjalistow i organizacji pacjentéw. Wszyscy majq taki sam gfos, takq samg
liczbe reprezentantow i takie same obowiqzki. Catly system jest standaryzowany, zatem organizacje pacjentow
bedg mogty wpisac sie w pewngq strukture zajmowania stanowiska oraz precyzowania informacji w ramach
oceny projektéw — wyjasnia René Bfectan, Wiceprzewodniczacy czeskiego Stowarzyszenia Choréb Rzadkich
(CAVO).

Opinie pacjentéw — barometrem jakosci w opiece zdrowotnej

Minister Barttomiej Chmielowiec, a takze klinicysci uczestniczacy w debacie zwracali jednogtosnie uwage,
ze pacjenci sg niezbednym elementem miedzy innymi w zakresie oceny jakosSci systemu ochrony zdrowia.
— W najnowszym, niezmiernie waznym projekcie Ustawy o jakosci i bezpieczerstwie pacjenta, wtasnie
perspektywa pacjenta — obok wartosci zarzgdczych i wartosci klinicznej — bedzie jednym z elementdw,
na podstawie ktorych bedziemy badac jakos¢ w systemie ochrony zdrowia. Coraz bardziej wyspecjalizowane
i profesjonalnie dziafajgce organizacje pacjentow sg gotowe do tego, aby byc¢ partnerem w tym procesie.
Niekiedy czasami bardzo wyraziste oceny pacjentow majg wpfyw na to, w jakim kierunku ten system ochrony
zdrowia sie zmienia — wskazywat Minister Barttomiej Chmielowiec, Rzecznik Praw Pacjenta.

Zalety angazowania organizacji pacjentdw w decyzje i procesy dotyczace opieki medycznej dostrzega w coraz
wiekszym stopniu takze s$rodowisko medyczne, naukowe oraz przedstawiciele instytucji publicznych
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odpowiedzialnych za polityke zdrowotng. Co zrobi¢, aby zaangazowanie pacjentéw w proces legislacyjny byto
wieksze?

Senator Beata Matecka-Libera wskazuje na konieczng zmiane podejscia do procesdw legislacyjnych. — W moim
odczuciu nalezy odwrdci¢ proces legislacyjny. Nie projekt, nie jego zatoZenia, ktdére sq poddawane
konsultacjom, ale najpierw wszyscy usigdzmy do stotu i nakresimy problem. Na podstawie analizy danych
epidemiologicznych, badan, poréwnar z innymi panstwami — przygotowujmy zafozenia czy tez projekt danej
ustawy, a nastepnie, zgodnie z procesem legislacyjnym, taki projekt moze zosta¢ poddany konsultacjom.
Wowczas bedzie juz przedyskutowany w najwazniejszych w kwestiach, ktdre dotyczq wszystkich
zaangazowanych stron. Jedng z takich grup niewgtpliwie bedq pacjenci.

— Czas solistow w ochronie zdrowia przemingt juz bezpowrotnie i obecnie nastat czas gry zespofowej. Tylko
gra zespofowa — w zwiqgzku 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, stuzgcym podnoszeniu jakosci procesow diagnostyczno
terapeutycznych, jest wigczanie pacjentdw coraz bardziej aktywnie, coraz petniej w te wtasnie procesy, ktore
pacjentow przede wszystkim podmiotowo dotyczq — zaznaczyt prof. dr hab. n. med. Mariusz Gujski, Dziekan
Wydziatu Nauk o Zdrowiu, Warszawski Uniwersytet Medyczny, Partner projektu PACJENCI.PRO.

Na role wspodtpracy, 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 zespdt, ktory zajmuje sie opracowaniem strategii wspofpracy miedzy Ministrem Zdrowia
a organizacjami pacjentow. Mimo, Ze zespdt pracuje w wezszym gronie roboczym, dokument, a tym samym
strategia — bedzie powstawafa w taki sposdob, w jaki chcielibysmy, by tworzone byty akty prawne, czyli
w ramach szerokich konsultacji z organizacjami pacjentow.

Organizacje pacjentow dostrzegajg rowniez potrzebe zwiekszenia wspdtpracy miedzy samymi organizacjami.
— Uwazam, ze abysmy mogli jako organizacje pozarzqdowe rzeczywiscie tworzy¢ kulture wspdfpracy, musimy
rowniez by¢ wymagajgcy wobec siebie i profesjonalizowac nasze organizacje. To jest bardzo wazne, abysmy
byli obiektywni, przedstawiali informacje oparte o badania, dowody, a nie wyfgcznie wrazenia. Konstruktywng
informacje zwrotng, a nie roszczenia — przekonywata lwona Czabak, Prezes Stowarzyszenia Marfan Polska
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Zapis video z konferencji System ochrony zdrowia dzis i jutro. Perspektywa i doswiadczenia organizacji
pacjentow jest dostepny pod linkiem.

Organizatorem wydarzenia jest inicjatywa PACJENCI.PRO Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentéw, ktéra
realizowana jest w ramach partnerstwa Wydzialu Nauk o Zdrowiu Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego oraz Zwigzku Pracodawcéw Innowacyjnych Firm Farmaceutycznych INFARMA pod patronatem
honorowym Rzecznika Praw Pacjenta. Patronat Honorowy nad Konferencjg objeta Ambasada Wielkiej
Brytanii w Polsce.
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