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Szanowni Panstwo,

udziat pacjentow w ksztattowaniu rozwigzan w obszarze systemu ochrony zdrowia to zjawisko
naturalne. Suma doswiadczen, wynikajgca z przechodzenia choroby, a co za tym idzie, funkcjonowania
w systemie, jako pacjent stanowi zasob, ktory - witasciwie wykorzystany - moze przyczynic sie
do tworzenia rozwiqzan przychylnych pacjentowi, a sam system moze wowczas zmierza¢ w strone

wprowadzania idei pacjentocentryzmu w zycie.

W niniejszym opracowaniu podjeto m.in. probe usystematyzowania dotychczasowych dziatan
na rzecz zaangazowania organizacji pacientow w kreowanie rozwiqzan w obrebie systemu ochrony

zdrowia, a takze wypracowania rekomendacji dla dalszego rozwoju w tym obszarze.

Wierzymy, ze niniejsze opracowanie dostarczy kolejnych argumentéw w rozwazaniach nt. procesu
profesjonalizacji organizacji pacjentow, a sam Raport bedzie kolejnym gtosem ,za” w dyskusji

nad aktywnym i sformalizowanym wtqgczaniem organizacji pacjentow w procesy legislacyjne.

Raport powstat we wspotpracy z firmg Roche Polska, zostat udostepniony na potrzeby dziatan Akademii
Rozwoju Organizacji Pacjentow PACJENCI.PRO

M-PL-00003007
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Zaangazowanie organizacji pacjentéw w kreowanie rozwigzan w obrebie systemu ochrony zdrowia
oraz sformalizowanie udziatu przedstawicieli pacjentéw w debacie publicznej stanowi jeden z celéw
polityki zdrowotnej nie tylko w Polsce, ale i na $wiecie. Aby cel ten zostat osiggniety, niezbedna jest
profesjonalizacja organizacji pacjentow (ang. Patient Advocacy Groups - PAGs). Na taki status sktada sie
wiele uwarunkowan, niemniej najistotniejsze wydaje sie by¢ ustawowe zagwarantowanie organizacjom
uwzglednianiaich gtosu w toku tworzenia rozwigzan legislacyjnych. W dazeniu do profesjonalizacji nalezy
takze uwzglednic state ulepszanie rozwigzan w zakresie transparentnych mechanizmow finansowania,
a co za tym idzie, wspieranie dziatan sprzyjajacych przejrzystym zasadom funkcjonowania organizacji

w kazdym obszarze (np. wspotpracy z instytucjami panstwa czy z sektorem prywatnym).

Warto w tym miejscu zaznaczy¢, ze zwiekszanie czynnego udziatu organizacji pacjentéow
w budowaniu polityki zdrowotnej to proces - zaplanowane i konsekwentnie realizowane dziatanie,
przebiegajace na przestrzeni lat. \Widac to takze na przyktadzie innych krajéw (takich jak Czechy czy
Wielka Brytania), gdzie obecne rozwigzania, gwarantujgce organizacjom pacjentdéw mocny i styszalny
gtos w przebiegu procesow legislacyjnych w obszarze ochrony zdrowia, ksztattowaty sie przez lata.
W Polsce takie procesy zostaty juz zainicjowane i widoczne s3g juz dziatania, ktére majg prowadzi¢ do
osiggniecia rzeczonego celu. Oprécz korzystania z doswiadczen innych krajow nalezy réwniez pamietac
o specyficznych uwarunkowaniach kulturowych, ktére nie pozostaja bez wptywu na zaangazowanie
spoteczne jednostek i grup populacji w rézne obszary zycia publicznego. Stad tez, w przypadku
checi skorzystania z doswiadczen innych krajow, niezbedne jest wziecie pod uwage wspomnianego
czynnika kulturowego, a co za tym idzie, przemyslane adaptowanie analizowanych rozwiagzan. Warto
zaznaczy¢, ze przywotane uwarunkowania kulturowe dotycza zaréwno pacjentow (choc¢ w istocie
catego spoteczenstwa), ale tez decydentow - kultury ,sprawowania wtadzy”.

Oprodczinicjatyw na rzecz zmian w prawie, umacniajgcych pozycje organizacji pacjentéw, niezbedne
jest rowniez budowanie kultury debaty publicznej, bowiem to takze w tej przestrzeni styszalnos$¢
gtosu pacjentéw wydaje sie by¢ jednym z czynnikéw decydujacych o skutecznosci ich dziatan.
Odpowiednie komunikowanie i uzasadnianie postulatéw moze stanowic klucz do osiagniecia celu.

Przy okazji dyskusji na temat roli i udziatu organizacji pacjentow w budowaniu polityki zdrowotnej
panstwa, koniecznejest przywotanie zatozen zdrowia publicznego - dziedziny niezwykle istotnej z punktu
widzenia realizacji tego wyzwania. To wtasnie zdrowie publiczne lezy u podstaw szeroko rozumianego
zaangazowania spoteczenstwa w sprawy zdrowia, stad tez dziedzina ta powinna towarzyszyc¢ wszelkim
dziataniom majacym na celu budowanie tej idei. Powotywanie sie na zatozenia zdrowia publicznego,
dziedziny coraz mocniej zakorzenionej w Swiadomosci spotecznej i swiadomosci decydentdw, moze byc
pomocne w procesie ewolucji znaczenia organizacji pacjentow dla systemu ochrony zdrowia.
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Organizacja pacjentow (ang. Patient Advocacy Group - PAG) - podmiot zaktadany najczesciej przez
osoby doswiadczone chorobg lub ich rodziny, w celu reprezentowania intereséow chorych w debacie
publicznej, edukacji spoteczenstwa, dialogu z réznymi interesariuszami.

Pacjentocentryzm - model opieki nad pacjentem, w ktorym rownoczesne zaangazowanie lekarza
i pacjenta, oparte na wtasciwie rozumianej relacji partnerskiej, w tym skutecznej komunikacji, owocujacy
nie tylko skutecznym procesem leczenia, lecz takze poznaniem wszelkich czynnikéw determinujgcych
zdrowie pacjenta, w celu wdrozenia spersonalizowanej edukacji zdrowotnej z elementami motywaciji,
nakierowanej na zmiane stylu zycia.

System ochrony zdrowia - (in. system zdrowotny) oznacza wszelkie organizacje, instytucje oraz
poniesione naktady, ktorych nadrzednym celem jest doprowadzenie do zwiekszenia aktywnosci dziatan
nastawionych na poprawe zdrowia®.

KOL (ang. Key Opinion Leader) - osoba cieszaca sie autorytetem danego $rodowiska czy spotecznosci,
mogaca przez to mie¢ wptyw na ksztattowanie i postrzeganie pewnych zjawisk, czy rozwigzan w tych
spotecznosciach.

Zdrowie publiczne - nauka i sztuka zapobiegania chorobom, wydtuzania zycia oraz promowania zdrowia
fizycznego i sprawnosci poprzez zorganizowane wysitki spoteczenstwa majgce na celu higienizacje
Srodowiska, zwalczanie zakazen wystepujacych w spotecznosciach, edukacje jednostek odnosnie do
zasad higieny osobistej, organizacje Swiadczen lekarskich i pielegniarskich majacych na celu wczesna
diagnoze oraz profilaktycznie ukierunkowane leczenie oraz rozwdj mechanizmow spotecznych, ktére
zapewnia kazdej jednostce w spoteczenstwie standard zycia wtasciwy dla utrzymania zdrowia®.

Patient engagement - w wymiarze indywidualnym: zaangazowanie pacjenta w proces leczenia
na zasadzie partnerskiej relacji z lekarzem (patrz compliance, adherence, persistance, concordance);
W wymiarze systemowym: zaangazowanie organizacji pacjentow w ksztattowanie rozwigzan w obrebie
systemu ochrony zdrowia poprzez m.in. udziat w konsultacjach spotecznych, udziat w posiedzeniach
zespotow parlamentarnych i komisji sejmowych/senackich, czy zabieranie gtosu w debacie publiczne;.

Compliance - przestrzeganie zalecen lekarskich w odniesieniu do odsetka przyjmowanych dawek leku.

Adherence - wspotpraca chorego z lekarzem, rozumiana jako ,zakres, do jakiego zachowanie
pacjenta pozostaje zgodne z zaakceptowanymi przez chorego zaleceniami medycznymi w odniesieniu
do przyjmowania lekdw, przestrzegania diety, modyfikacji stylu zycia”.

1 ZaWHO
2 Opolski J. (red.) Zdrowie publiczne - geneza, przedmiot i zakres. Wprowadzenie do zagadnienia, (w:): Zdrowie Publiczne. Wybrane Zagadnienia - Tom 1. Szkota
Zdrowia Publicznego CMKP, Warszawa 2011
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Persistance - wytrwato$¢ w stosowaniu terapii, dotyczaca czasu, w jakim lek jest przyjmowany.

Concordance - wspotpraca pacjenta i lekarza w dokonaniu wyboru terapii i wspdtodpowiedzialnosé
za podejmowane decyzje terapeutyczne®.

Samolecznie - racjonalne, samodzielne przyjmowanie lekdw, przy zachowaniu podstawowych zasad
bezpieczenstwa (przyjmowanie lekow dostepnych bez recepty, samodzielna terapia tylko w przypadku
lekkich objawodw, ktére mozna z duzg doza prawdopodobienstwa prawidtowo zinterpretowac oraz
obowigzkowe skorzystanie z porady lekarza w przypadku braku poprawy stanu zdrowia w ciggu
2-3 dni).

Prawa pacjenta - zbidr praw, zawarty w licznych aktach normatywnych, traktujacy o prawach
przystugujacych wszystkim pacjentom. Prawa Pacjenta zostaty zebrane w jednym dokumencie
nienormatywnym, noszacym nazwe Karta Praw Pacjenta.

Rada Przejrzystosci - organ dziatajacy przy Prezesie Agencji Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji (AOTMIT), ktory petni funkcje opiniodawczo-doradczg. Cztonkéw Rady Przejrzystosci
powotuje Minister Zdrowia, a kadencja cztonka Rady Przejrzystosci trwa 6 lat. Sktad Rady reguluje
ustawa z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotne] finansowanych ze $rodkdw
publicznych (Dz. U. z 2008 r. nr 164, poz. 1027). Niniejsza regulacja stanowi, ze w sktad Rady wchodzi
10 o0s6b posiadajacych doswiadczenie, uznany dorobek oraz co najmniej stopien naukowy doktora
nauk medycznych lub dziedzin pokrewnych lub innych dziedzin odpowiednich dla przeprowadzenia
oceny $wiadczen opieki zdrowotnej, w tym etyki; z czego czterech przedstawicieli Ministra Zdrowia;
dwdch przedstawicieli Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia; dwdch przedstawicieli Prezesa
Urzedu Rejestracji Produktow Leczniczych, Wyrobow Medycznych i Produktéw Biobojczych;
dwdch przedstawicieli Rzecznika Praw Pacjenta. Przed kazdym posiedzeniem wytaniany jest Zespét
(w liczbie 10 cztonkéw), ktorego sktad ustalany jest w drodze losowania tak, aby kazdy z podmiotéw
(Prezes Narodowego Funduszu Zdrowia, Prezes Urzedu Rejestracji Produktéw Leczniczych, Wyrobow
Medycznych i Produktéw Biobdjczych, Rzecznik Praw Pacjenta) miat swojego przedstawiciela
w Zespole. Szczegdtowy tryb pracy Rady Przejrzystosci okresla regulamin pracy uchwalany przez Rade

i zatwierdzany przez Prezesa Agencji‘.

Rada Organizacji Pacjentow przy Rzeczniku Praw Pacjenta - powotany 5 lutego 2020 r. organ
opiniodawczo-doradczy Rzecznika Praw Pacjenta (wiecej na stronie https://www.gov.pl/web/rpp/rada-
organizacji-pacjentow).

Rada Organizacji Pacjentow przy Ministrze Zdrowia - powotany 16 marca 2022 r. organ, ktory zajmuje
sie konsultowaniem projektow legislacyjnych (wiecej na stronie https://www.gov.pl/web/zdrowie/rada-
organizacji-pacjentow).

% Zapata J. Compliance, adherence and concordance in relationship between doctor and patient as integrated model of communication, Psychoonkologia 2018, 22 (3): s.
102-106
4 https://www.aotm.gov.pl/
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HTA (ang. Health Technology Assesment) - ocena technologii medycznych, ewaluacja cech i efektéw
technologii medycznych, bazujgca na przegladzie systematycznym, odnoszaca sie zaréwno do ich
efektédw bezposrednichizamierzonych, jakiposrednich badz niezamierzonych; jej celem jest dostarczanie
informacji do podejmowania racjonalnych decyzji dotyczacych wykorzystania i finansowania technologii
medycznych. HTA jest prowadzona przez grupy interdyscyplinarne, przy uzyciu okreslonych narzedzi
analitycznych bazujacych na zréznicowanym zestawie metod analitycznych®.

° HTA Glossary http://htaglossary.net/HomePage (dostep 27.05.2017 r.)
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1. ZAANGAZOWANIE PACJENTOW

(ang. patient engagement)

Patient engagement jest pojeciem czesto pojawiajacym sie takze w polskojezycznym pismiennictwie.
Jest ono dos¢ szerokie, niejako spinajgce inne terminy, opisujgce zaangazowanie pacjentow. Terminu
tego z powodzeniem uzywacé mozna zarowno do charakteryzowania zachowan jednostek (moze wiec
mie¢ wymiar indywidualny), ale takze do zaangazowania na poziomie systemowym. Patient engagement
na poziomie indywidualnym moze obejmowac:

= compliance - przestrzeganie zalecen lekarskich w odniesieniu do odsetka przyjmowanych dawek
leku,

= adherence - wspotprace chorego z lekarzem, rozumiana jako zakres, do jakiego zachowanie pacjenta
pozostaje zgodne z zaakceptowanymi przez chorego zaleceniami medycznymi w odniesieniu
do przyjmowania lekdw, przestrzegania diety, modyfikacji stylu zycia,

= persistance - wytrwatos¢ w stosowaniu terapii, dotyczacg czasu, w jakim lek jest przyjmowany,

= concordance - wspotprace pacjentailekarzaw dokonywaniuwyboru terapii i wspdtodpowiedzialnosé
za podejmowane decyzje terapeutyczne®.

Wszystkie powyzsze elementy maja kluczowe znaczenie i moga by¢ uznawane za wyznacznik
zaangazowania pacjenta w proces leczenia, co - w wymiarze populacyjnym - w oczywisty sposob
moze wptynac¢ na wzrost wydajnosci systemu opieki zdrowotnej. Warto w tym migjscu podkresli¢
idee budowania odpowiedzialnosci za zdrowie swoje i innych, co ma uzasadnienie w piSmiennictwie:
w najwiekszym stopniu na stan zdrowia wptywaja zachowania osobnicze.

Jako jeden z elementéw dbania o wtasne zdrowie w kontekscie terapii nalezy uznac tzw. samoleczenie.
Podejmujac ten temat, warto szerzej omowic znaczenie samego pojecia i jego idee. W rozwinietych
systemach ochrony zdrowia, w potaczeniu z wysokg Swiadomoscig spoteczng, samoleczenie jest
rekomendowane, niemniej przy zachowaniu podstawowych zasad:

SAMODZIELNE
DOTYCZY ONO PRZYJMOWANIE LEKOW
SAMODZIELNEGO DOSTEPNYCH BEZ RECEPTY

W SYTUACIJI,
KIEDY W CIAGU 2-3 DNI

NIE NASTEPUJE POPRAWA,
NIEZBEDNA JEST
KONSULTACJA
LEKARSKA

PRZYJMOWANIA/ REKOMENDOWANE JEST
STOSOWANIA LEKOW TYLKO W PRZYPADKU
DOSTEPNYCH LEKKICH OBJAWOW
BEZ RECEPTY (NP; AFTA, LEKKI
BOL GARDtA)

¢ Zapata J. Compliance, adherence and concordance in relationship between doctor and patient as integrated model of communication, Psychoonkologia 2018 ., 22 (3): s. 102-106
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Raportrzadowy przygotowany w Wielkiej Brytanii w 2005 roku pokazuje, Zze zjawisko samoleczenia:

= zmniejsza 0 40% liczbe wizyt u lekarza,

= zmniejsza o 17% liczbe wizyt domowych,

= zmniejsza o 50% potrzebe interwencji pogotowia ratunkowego, liczbe przyje¢ do szpitala

oraz czas hospitalizacji’.

Powyzsze dane pokazuja korzysci ptynace z samoleczenia, jednak nalezy raz jeszcze podkreslic,
ze wdrazanie tej idei wymaga wzglednie wysokiej Swiadomosci zdrowotnej w spoteczenstwie, a takze,
ze nie moze by¢ ono traktowane jako substytut bardziej zaawansowanych metod leczenia.

W rozumieniu systemowym natomiast Patient engagement jest traktowane jako chec
oraz umiejetnosé¢ zaangazowania sie organizacji pacjentow w procesy decyzyjne oraz ich
partycypacji w ksztattowaniu rozwigzan w obrebie systemu ochrony zdrowia.

Ponadto w kontekscie systemowym, warto zwroci¢ uwage na potencjat ptynacy z informacji
zwrotnej od pacjentéw w kwestii ich potrzeb i preferencji (jak w Wielkiej Brytanii), poniewaz
na ich podstawie mozliwe jest budowanie systemu pacjentocentrycznego.

1.1. RYS HISTORYCZNY

/

Na $wiecie idea angazowania sie w szeroko rozumiane
dziatania pomocowe znana jest od lat 20. ubiegtego
wieku. Wtedy to tematyka praw pacjentow
zainteresowaty sie ruchy dobroczynne, realizujac
dziatania rzecznicze (ang. advocacy), dzi$ wiasciwe
bardziej promocji zdrowia. W 1926 r. powstato
Amerykanskie Towarzystwo Pielegniarskie,
réwnolegle z pierwszymi organizacjami
samopomocowymi — dzi$ mozna je uznac za zalazek
wspoiczesnych organizadji pacjentéw®. Na przestrzeni
lat, aktywnos¢ podobnych ruchéw stopniowo sie
zwiekszata, by osiagnac apogeum na przetomie XX

i XXI' wieku. Wtedy to organizacje pacjentow zaczety
sie profesjonalizowad, a co za tym idzie, miec coraz
wiekszy wptyw na kreowanie rozwigzan w ramach
systemow opieki zdrowotnej panstw.

N

W Polsce idea jednoczenia sie pacjentow w celu
aktywnego udziatu w tworzeniu polityki zdrowotnej
zarysowata sie pod koniec lat 90. ubiegtego wieku.
Woéwczas gtownymi celami dziatania byto edukowanie
i wspieranie chorych, a zadania te realizowali sami
pacjenci lub tez osoby, ktére przeszty chorobe.
Ponadto skupiano sie tez na pomocy w finansowaniu
kosztownych terapii oraz zaangazowaniu w pomoc
psychologiczna i rehabilitacyjna. Dynamiczny rozwdj
nastapit na przetomie XX i XXI wieku. Wtedy

to znaczaco wzrosta liczba organizacji pacjentow,
zaczety by¢ one widoczne w przestrzeni publicznej

i znalazty swoje miejsce w $wiadomosci spotecznej
Polakéw. Od tego czasu zauwazalna jest coraz
silniejsza tendencja do wtaczania sie ich w procesy
legislacyjne.Ponadto dziatania edukacyjne, kierowane
do szerokiego grona odbiorcéw, podobnie jak
dziatania pomocowe dla pacjentéw indywidualnych

- sg wyraznie lepiej zorganizowane i ustrukturyzowane.

/

7 Red. Krajewski-Siuda K. Odpowiedzialne i nowoczesne samoleczenie w systemie ochrony zdrowia, wyd, Fundacja Obywatele Zdrowo Zaangazowani, Warszawa, 2016 1.
& Wriadysiuk M, Libura M, Rolska-Wojcik P, Plisko R. Rola organizacji pacjentow w systemach opieki zdrowotnej w Polsce i na swiecie. Warszawa 2021 r.
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1.2. ISTOTA ZAANGAZOWANIA Q

Mozliwos¢ zaspokajania potrzeb pacjentéw nie jest zagadnieniem nowym. Niemniej na przestrzeni
lat wspomniane potrzeby ewoluowaty: od tych podstawowych - somatycznych, poprzez troske
o zdrowie psychiczne, a skofczywszy na potrzebach spotecznych. Schemat ten wpisuje sie w znane
w pismiennictwie definicje zdrowia, ktadace nacisk na jego wielowymiarowos¢. Ponadto ewolugji ulegt
takze pewien model postrzegania pacjenta: od przedmiotowego do podmiotowego. Juz w latach
70. ubiegtego wieku wskazywano na koniecznos$¢ zaangazowania sie pacjenta w dbatos¢ o wtasne
zdrowie, modyfikujac tym samym stereotypowa role systemu ochrony zdrowia. Idea ta przyjmowata sie
w zaleznosci od poziomu wyedukowania spoteczenstw oraz tzw. kulturowych uwarunkowan zdrowia.
W Polsce z racji tychze uwarunkowan, ale tez czynnikdow geopolitycznych, idea ta zyskata nieco
na popularnosci dopiero w XX wieku. Nie zmienia to faktu, ze Swiadomosc zdrowotna spoteczenstwa
w Polsce nalezy okresli¢ jako raczej niska, stad tez czeste opaczne rozumienie idei dbania o wtasne
zdrowie - nie chodzi wszak o ,wyreczanie” systemu ochrony zdrowia, a o $wiadome dziatania, majace
na celu utrzymanie/podniesienie jakosci zycia poprzez zachowanie zdrowia we wtasnym, dobrze
pojetym interesie.

Powracajac do samej idei zaangazowania, warto siegna¢ do modeli uwarunkowan zdrowia. Te wspotczesne
wskazujg na koniecznosc szerszego spojrzenia na to zagadnienie. Warto przytoczy¢ w tym miejscu model
uwarunkowan zdrowia wg Swiatowej Organizacji Zdrowia (ang. World Health Organization), w ktérym
szczegoblnie mocno sg zakorzenione idee spoteczne. Do ww. modelu zaliczajg sie:

KONDYCJA MOZLIWOSC
PSYCHOFIZYCZNA KORZYSTANIA
STOSOWNA Z PRAW | SWOBOD
DO PtCI | WIEKU OBYWATELSKICH

ZATRUDNIENIE WARUNKI PRACY

ZAOPATRZENIE
WARUNKI W ZYWNOSC POCZUCIE

MIESZKANIOWE B ALCENIE | ODPOWIEDNI STAN BEZPIECZENSTWA

ODZYWIENIA

MOZLIWOSC
WYPOCZYNKU,
REGENERACJI SIt
| ROZRYWKI

KOMUNIKACJA DOSTEPNOSC
| EACZNOSC

Z INNYMI LUDZMI

MOZLIWOSC
OSZCZEDZANIA

ODPOWIEDNIEJ
ODZIEZY?

? Karski J.B. Postepy promocji zdrowia. Przeglad miedzynarodowy. Wyd. CeDeWu, Warszawa, 2006 r.
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W kontekscie funkcjonowania organizacji pacjentow na szczegdlng uwage zastuguje tu ,mozliwosc
korzystania z praw i swobdd obywatelskich”. Z pozoru niepowigzany ze zdrowiem obszar nabiera
nowego znaczenia w kontekscie dziatan organizacji pacjentow: walki o swoje prawa, o styszalnos¢ gtosu
i opinii w sprawach, ktore dotyczg ich bezposrednio, np. w kwestiach zwigzanych z refundacja.

Warto takze odnies¢ sie do poczucia bezpieczenstwa, ktére organizacja, udzielajgca wsparcia
psychicznego czy merytorycznego, jest w stanie zapewni¢. Poczucie funkcjonowania we wspdlnocie
doswiadczonych tym samym problemem zdrowotnym ludzi zwieksza pewno$¢ siebie i moze byc
kluczowe np. z punktu widzenia podjecia terapii i innych czynnikdw na poziomie zaangazowania
indywidualnego. Podobne argumenty dotycza komunikacji i tgcznosci z innymi ludzmi.

1.3. ZDROWIE PUBLICZNE A ORGANIZACJE
PACJENTOW a

Podejmujac temat aktywnego wtaczania sie organizacji pacjentow w szeroko rozumiane kwestie

zdrowotne, réwniez na poziomie prawodawstwa, konieczne jest powotanie sie na zatozenia zdrowia
publicznego. Zapoznanie sie z gtéwnymi ideami, towarzyszacymi tej dziedzinie, pozwala bez zadnych
watpliwosci uzasadnic¢ stuszno$¢ obranej przez organizacje pacjentéw drogi. Taka wiedza jest tez
przydatna w toku publicznego dyskursu nie tyle nad udziatem, ale tez nad zakresem zaangazowania
organizacji pacjentow w kreowanie rozwigzan w systemie ochrony zdrowia.

Na przestrzeni lat powstato wiele definicji zdrowia publicznego.

Najbardziej rozpowszechniona, a zarazem trafna, wydaje sie by¢ definicja wg Winslowa: ,Zdrowie
publiczne to nauka i sztuka zapobiegania chorobom, wydtuzania zycia oraz promowania zdrowia
fizycznego i sprawnosci poprzez zorganizowane wysitki spoteczenstwa majace na celu higienizacje
srodowiska, zwalczanie zakazen wystepujacych w spotecznosciach, edukacje jednostek odnosnie
do zasad higieny osobistej, organizacje Swiadczen lekarskich i pielegniarskich majgcych na celu
wczesng diagnoze oraz profilaktycznie ukierunkowane leczenie oraz rozwdj mechanizmow
spotecznych, ktére zapewnig kazdej jednostce w spoteczenstwie standard zycia wtasciwy dla
utrzymania zdrowia’®®. Wbrew pozorom, to wtasnie wspomniany w definicji ,zorganizowany
wysitek spoteczenstwa” bardzo doktadnie charakteryzuje organizacje pacjentéow: zorganizowana,
nieprzypadkowa grupe ludzi, potaczonych wspdélnym doswiadczeniem/idea, ktéra, z racji tego,
ze proces profesjonalizacji organizacji pacjentow w Polsce wciaz trwa, przy niezwyktym wysitku

i zaangazowaniu osOb zainteresowanych, dziata na rzecz wybranych grup chorych, cho¢ w istocie

na rzecz catego spoteczenstwa.

19 Opolski J. (red.) Zdrowie publiczne - geneza, przedmiot i zakres. Wprowadzenie do zagadnienia, (w:): Zdrowie Publiczne. Wybrane Zagadnienia - Tom 1. Szkota Zdrowia
Publicznego CMKP, Warszawa 2011 r.
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Obecnie w pismiennictwie czesciej mozna spotkac sie z terminem nowe zdrowie publiczne (NZP),
ktore jest ,nauka i kompleksowym postepowaniem zmierzajgcym do zachowania i umacniania
zdrowia ludnosci w wymiarze makrospotecznym i lokalnym. Podstawg tego postepowania jest
naukowe rozpoznawanie zdrowia i potrzeb zdrowotnych zbiorowosci oraz inicjowanie i organizowanie

skoordynowanych wysitkdw instytucji rzadowych, samorzadowych i pozarzagdowych, w celu
osiggania pozadanych standardéw zdrowia.

Cel ten uzyskuje sie poprzez wdrazanie podstawowych funkcji zdrowia publicznego, a zwtaszcza przez
ksztattowanie nawykdw zdrowego stylu zycia, realizacje programow promocji zdrowia, zapobieganie
zakaznym i niezakaznym chorobom o znaczeniu spotecznym, kontrole czynnikow ekologicznych,
tworzenie sprzyjajacych zdrowiu warunkéw spoteczno-ekonomicznych oraz zapewnienie powszechnego
i rownego dostepu do opieki medycznej”!.

Przyktady dziatalnosci organizacji pacjentéw realizujace ten cel:

/ AN
Ksztattowanie nawykow zdrowego Realizacja kampanii edukacyjnych
stylu zycia budujacych swiadomosc w zakresie
profilaktyki zdrowotnej i istoty badan
profilaktycznych
Zapobieganie zakaznym i niezakaznym Organizacja akgji profilaktycznych

chorobom o znaczeniu spotecznym

Kontrola czynnikow ekologicznych Promocja koncepcji zréwnowazonego
rozwoju

Tworzenie sprzyjajacych zdrowiu warunkow Zaangazowanie w kreowanie rozwigzan

spoteczno-ekonomicznych systemowych, w tym udziat w procesach
refundacyjnych i budowaniu koszyka

Zapewnienie powszechnego i rownego Swiadczen gwarantowanych

dostepu do opieki medycznej

L M. Wysocki. M. Miller. Paradygmat Lalonde’a, Swiatowa Organizacja Zdrowia i Nowe Zdrowie Publiczne, Przeglad Epidemiologiczny, 2003 1., 57 (3): s. 506-511
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W tym przypadku warto zwrdci¢ uwage na fragment mdwigcy o ,inicjowaniu i organizowaniu
skoordynowanych wysitkéw instytucji rzadowych, samorzadowych i pozarzadowych w celu osiggania
pozadanych standardéw zdrowia”. W praktyce powinno to oznaczac¢ absolutng konieczno$c wspdtpracy
i wspierania organizacji pacjentow przez organy administracji rzadowej (jak np. Ministerstwo Zdrowia,
Narodowy Fundusz Zdrowia, Rzecznik Praw Pacjenta) oraz samorzadowej. Tylko taka wspotpraca,
oparta o usystematyzowane i transparentne zasady, w szerokiej perspektywie czasowej, moze przynies¢
efekt. Wypracowywanie takich rozwigzan wydaje sie dzis by¢ jednym z gtdwnych wyzwan zaréwno
dla organizacji pacjentow, jak i dla agend rzagdowych i samorzadu terytorialnego. Tworzac zasady takiej
wspotpracy, nalezy przywiazac szczegdlng wage do polityki rownych szans, angazujac i motywujac do
dziatania takze mniejsze organizacje, funkcjonujgce z dala od duzych osrodkdw miejskich.

PODSUMOWUJAC: nie jest mozliwe budowanie efektywnej polityki zdrowotnej bez
Znaczacego zaangazowania organizacji pacjentow, bedacych zrodtem praktycznej

wiedzy i realnych doswiadczen, zwigzanych z niedomaganiami systemu ochrony
zdrowia.
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2. ZNACZENIE | OBSZARY AKTYWNOSCI
ORGANIZACJI PACJENTOW o

Dyskusje nad znaczeniem organizacji pacjentow nalezatoby zacza¢ ,u podstaw”, od wykazania ich roli
w zyciu i funkcjonowaniu pojedynczego pacjenta. Ta rola moze by¢ kluczowa na kazdym etapie choroby,
poczawszy od diagnozy, gdzie w takiej organizacji zardwno pacjent, jak i jego rodzina moga szukac
wsparcia poprzez zrozumienie kazdego aspektu choroby (na drodze dzielenia sie doswiadczeniami przez
innych pacjentéw), a skonczywszy na powrocie do codziennosci osobie z ciezkim doswiadczeniem
choroby. W tych elementach taka wspdlnota odgrywa bardzo duza role.

Nie do pominiecia jest tez aspekt edukacyjny, zaréwno w odniesieniu do samych pacjentow,
jak i do catego spoteczenstwa, ktére - jako odbiorca kampanii spotecznych - ma dzieki nim szanse
na poszerzenie swojej wiedzy, co moze spowodowac zmiane stereotypowego myslenia o niektérych
chorobach, ale i przyspieszenie diagnostyki oraz optymalizacje Sciezki pacjenta.

Dodatkowo, odnoszac sie do najaktualniejszych wydarzen w obliczu populacyjnych zagrozen
zdrowotnych, takich jak pandemia, okazuje sie, ze organizacje pacjentéw majg wszelkie mozliwosci
i kompetencje, aby spetni¢ role komplementarng w stosunku do agend rzadowych takich
jak Ministerstwo Zdrowia czy Narodowy Fundusz Zdrowia, przede wszystkim w kwestiach
informacyjnych czy edukacyjnych. W wielu przypadkach pacjenci, zagubieni w meandrach
dziatajacego w warunkach pandemii, niedomagajacego systemu ochrony zdrowia, w pierwszych
krokach zgtaszali sie po pomoc wtasnie do organizacji pacjentow?2.

Suma powyzszych argumentéw pozwala zrozumie¢ mechanizm wartosci i znaczenia organizacji
pacjentow, takze z punktu widzenia systemu, a wiec z poziomu centralnego.

Jak juz pisaliSmy w niniejszym opracowaniu, budowanie skutecznej polityki zdrowotnej bez
zaangazowania organizacji pacjentow nie jest mozliwe. Gremia te dysponuja ogromem doswiadczen,
szczegoblnie zwiagzanych z funkcjonowaniem systemu ochrony zdrowia ,u podstaw”. Taka wiedza
powinna by¢ podstawa do podejmowania decyzji, takze na szczeblu centralnym. Oczywiscie, niezwykle
istotna jest tez umiejetnos¢ przekazywania takiej wiedzy decydentom (o czym wiecej w rozdziale 3
pt. ,Uwarunkowania skutecznosci procesu wtgczania”).

2 https://pulsmedycyny.pl/jak-wzmocnic-glos-pacjentow-w-systemie-ochrony-zdrowia-1148831 Dostep 10.10.2022 r.
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Suma doswiadczen organizacji pacjentow (nalezy pamietac, iz dziatajg one w réznych obszarach
terapeutycznych) stanowi niezwykty potencjat, ktéry winien by¢ wykorzystany przy planowaniu
rozwigzan systemowych. Pacjenci, jako interesariusze systemu, majg naturalne prawo, a wrecz
przywilej do wypowiadania sie na temat jego dziatania; do wskazywania zaréwno jego zalet,

jak i niedomagan. Kazdy taki gtos, czy to wyrazany indywidualnie czy poprzez oficjalne stanowisko
organizacji pacjentéw, stanowi cenny wkfad do dyskusji na temat planowania i wdrazania

skutecznych i propacjenckich rozwigzan. Kazdy system ochrony zdrowia, aspirujagcy do miana
pacjentocentrycznego, musi bra¢ pod uwage taki gtos.

Obszaréw zaangazowania organizacji pacjentéw jest wiele, jednak samo zaangazowanie jest
warunkowane aktywnoscia danej organizacji, jej zakresem oraz skalg dziatania.

2.1 ROZWIAZANIA SYSTEMOWE, SWIADCZENIA
DLA PACJENTOW a

Nalezy pamietac, ze wobec braku umocowania w procesie legislacyjnym, organizacje pacjentow
w Polsce powinny wykazywac sie proaktywnoscig i same zgtasza¢ akces do udziatu w wybranych

procesach lub wypowiadac sie co do ich przebiegu. Wspomniano o dziatalnosci w réznych obszarach
terapeutycznych, stad tez catkowicie naturalne jest na przyktad uczestnictwo w tworzeniu narodowych
strategii do walki z okreslonymi chorobami, co powinno by¢ przez organizacje pacjentéw mocno
akcentowane.

Warto zwroci¢ uwage, ze rola organizacji pacjentow w poszczegdélnych aktywnosciach jest zwigzana
z ich réznymi potrzebami, specyfikg i skala.

Organizacje pacjentéw, ze wzgledu na szeroki wachlarz do$wiadczen, majg mandat do angazowania
sie na wielu polach systemu od problematyki bardziej ogdlnej, do projektowania dziatan nieco bardziej
szczegdtowych. Wychodzac od najwiekszego poziomu ogdélnosci, ale bedacego zarazem obszarem
docelowym, mozna tu moéwi¢ o udziale w procesie ustalania priorytetéw zdrowotnych i gtdwnych
wyzwan dla systemu ochrony zdrowia na nadchodzace lata. Naturalng konsekwencjg powyzszego jest
sugerowanie praktycznych rozwiazan czy wrecz reform. Takie wsparcie powinno dotyczy¢ konkretnych
obszardw, witasciwych danej organizacji, a mogtoby sie odbywac¢ zardwno na etapie procesu
legislacyjnego, jak i w toku wdrazania wypracowanego rozwigzania. Oczywiscie samo zaangazowanie
organizacji pacjentdow na tym etapie jest efektem koncowym budowania ich pozycji w systemie. Silny
gtos w toku planowania rozwigzan na poziomie legislacyjnym moze utatwic ich wdrazanie w praktyce,
a takze dalsze zaangazowanie organizacji pacjentéw na pozostatych poziomach.
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Kolejny niezwykle istotny obszar to udziat w procesach refundacyjnych oraz zwigzanych z oceng nowych
technologii medycznych (tu jako przyktad mozna przedstawi¢ funkcjonowanie Rady Przejrzystosci
- organu opiniodawczo-doradczego, dziatajgcego przy Agencji Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji). Do tego obszaru mozna takze dodac tworzenie koszyka $wiadczen gwarantowanych.

Aby gtos organizacji pacjentéw byt styszany i brany pod uwage, to ich udziat w powyzszych procesach
powinien by¢ sformalizowany i konkretnie okreslony. Pozwolitoby to ustandaryzowac udziat organizagji
pacjentow w debacie publicznej i nada¢ mu konkretne znaczenie, a takze formalnie okreslitoby
organizacje pacjentéw jako petnoprawnego interesariusza systemu opieki zdrowotnej, ktérego opinie
nalezy szanowac, z ktérego gtosem nalezy i trzeba sie liczy¢. Wydaje sie, ze datoby to organizacjom
pacjentow przestrzen do jeszcze wiekszego zaangazowania i dzielenia sie swojg wiedzg i doswiadczeniem,
dziatania z jeszcze wieksza pasjg i satysfakcja. Dalsze ustrukturyzowanie dziatarh organizacji pacjentow
iumocowanie formalno-prawne w systemie ochrony zdrowia jest spdjne rowniez zideg transparentnosci.

/ N
Zgodnie z wynikami Raportu ,Barometr zaangazowania organizacji pacjentéw w procesy
ksztattowania systemu opieki zdrowotnej w Polsce w 2021 r”, organizacje pacjentdow chcg
by¢ partnerem dla instytucji publicznych w opracowywaniu rozwigzan ksztattujgcych system
ochrony zdrowia.

» Wspotpraca z Agencjg Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji w 2021 r. zostata
zadeklarowana przez 23,0% przedstawicieli organizacji pacjentow biorgcych udziat
w badaniu.

» Wspotpraca dotyczyta najczesciej refundacji lekow lub wyrobow medycznych.

» Organizacje pacjentdéw prowadzace wspotprace z AOTMIT w 2021 r. dobrze oceniaja
jej jakos¢. W opinii zdecydowanej wiekszosci ankietowanych (81,6%) podejmowana
wspotpraca byta satysfakcjonujaca.

» Brak jakichkolwiek przeszkaod, trudnosci podczas wspotpracy z AOTMIT dotyczyt 30,4%
badanych organizacji pacjentow, ktoérzy kooperowali z tg instytucja w 2021 r.

= Okoto 37,7% badanych przedstawicieli organizacji pacjentow niewspotpracujacych
z AOTMIT w 2021 r. zadeklarowato zainteresowanie podjeciem kooperacji w przysztosci,
podczas gdy 28,6% byto przeciwnego zdania.

Pomimo faktu, o ktérym wspomnielismy juz wczesniej, méwigcego, ze do zaangazowania organizacji
pacjentow w procesy legislacyjne wcigz pozostaje duza przestrzen, to zalazek tych dziatan ma juz
miejsce. Jako przyktad aktywnego zaangazowania organizacji w tworzenie aktdw prawnych mozna
wskaza¢ udziat w konsultacjach spotecznych, np. przy okazji projektu ustawy o zmianie ustawy
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o refundacji lekéw, srodkdw spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobow
medycznych oraz niektorych innych ustaw, czy tez projektu ustawy o jakoséci w opiece zdrowotnej
i bezpieczenstwie pacjenta. Nalezy jednak zaznaczy¢, ze wiekszos¢ ze zgtaszanych przez organizacje
pacjentdw uwag nie zostata uwzgledniona. W zdecydowanej przewadze regulator uzasadnit decyzje
negatywng ,niezasadnoscig uwagi” badz ,nieprawidtowa redakcja przepiséow”. Nie zmienia to jednak faktu,
ze taka dziatalnosc¢ jest jak najbardziej pozadana, sygnalizuje bowiem decydentom gotowos$¢ organizacji
do wspoéttworzenia prawa, dostosowanego do realnych potrzeb obywatela. Mozna wywnioskowac
Z powyzszego, ze warte rozwazenia bytoby propagowanie idei pre-konsultacji i wystuchan publicznych,
co mogtoby prowadzi¢ do lepszego zrozumienia przez organizacje pacjentéw idei zmian, a co za tym
idzie podniesienia jakosci zgtaszanych uwag.

Przy tej okazji warto zwréci¢ uwage na sciezke procesu kwalifikacji nowych swiadczen gwarantowanych.
Proces kwalifikacji okresla Ustawa z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej
finansowanych ze $rodkéw publicznych?s.

Pierwszym krokiem jest ztozenie wniosku o zakwalifikowanie $wiadczenia jako $wiadczenia
gwarantowanego do ztozenia do Ministra Zdrowia, przy czym role wnioskodawcy moga petnic
konsultanci krajowi, towarzystwa medyczne, organizacje pacjentow lub samo Ministerstwo, ale nie
prywatni producenci technologii.

.

Nastepnie, po ztozeniu wniosku nastepuje kwalifikacja nowej technologii medycznej jako $wiadczenia
gwarantowanego - te procedure moze zainicjowac wytacznie Minister Zdrowia. Podjecie takiej decyzji
skutkuje rozpoczeciem prac nad tzw. Karta Swiadczen Zdrowotnych; dokument ten jest opracowywany
przy zaangazowaniu wtasciwych konsultantow krajowych (stad tez czesto sg oni w pierwszej kolejnosci
inicjatorami wnioskéw; mozliwosc¢ inicjowania prac w tym zakresie maja takze organizacje pacjentéw,
jednak rzadko z niej korzystaja).

.

Po opracowaniu dokumentu zostaje on przekazany do Agencji Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji jako podstawa do wykonania analizy HTA (ang. Health Technology Assessment - ocena
technologii medycznych).

v

Na kolejnym etapie Minister Zdrowia wystepuje do Prezesa AOTMIT z wnioskiem o sporzadzenie
rekomendacji dla danego Swiadczenia zdrowotnego w sprawie jego kwalifikacji jako $wiadczenia
gwarantowanego, wtgcznie z ustaleniem zasad finansowania. Wraz z wnioskiem Ministerstwo przesyta
do AOTMIT wspomniang Karte Swiadczeh Zdrowotnych oraz, sporadycznie, inne odpowiednie
opracowania.

3 Ustawa z dnia 27 sierpnia 2004 r. o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych
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Warto w tym miejscu przytoczy¢ kryteria kwalifikacji $wiadczenia do koszyka $wiadczen
gwarantowanych, ktore sg priorytetem dla AOTMIT:

= wptyw na poprawe zdrowia obywateli, przy uwzglednieniu priorytetéw zdrowotnych okreslonych
w przepisach wydanych na podstawie ust. 2, wskaznikdw zapadalnosci, chorobowosci
lub Smiertelnosci okre$lonych na podstawie aktualnej wiedzy medyczne;j;

= skutki nastepstw choroby lub stanu zdrowia, w szczegdlnosci prowadzacych do: przedwczesnego
zgonu, niezdolnosci do samodzielnej egzystencji/niezdolnos$ci do pracy w rozumieniu przepisow
o emeryturach i rentach z Funduszu Ubezpieczen Spotecznych, przewlektego cierpienia
lub przewlektej choroby, obnizenia jakosci zycia;

= znaczenie dla zdrowia obywateli, przy uwzglednieniu koniecznosci ratowania zdrowia i uzyskania
petnego wyzdrowienia lub poprawy stanu zdrowia, zapobiegania przedwczesnemu zgonowi,
poprawienia jakosci zycia bez istotnego wptywu na jego dtugos¢;

= skutecznosc kliniczng i bezpieczenstwo;

= stosunek uzyskiwanych korzysci zdrowotnych do ryzyka zdrowotnego;

= stosunek kosztéw do uzyskiwanych efektéw zdrowotnych;

= skutkifinansowe dla systemu ochrony zdrowia, w tym dla podmiotdw zobowigzanych do finansowania
Swiadczen opieki zdrowotnej ze $rodkdw publicznych’.

v
Na kolejnym etapie Zespdt analityczny AOTMIT przygotowuje dla Rady Przejrzystosci AOTMIT analize,

przy zachowaniu co najmniej tygodniowego terminu przed planowanym przestuchaniem.

.

Nastepnie, po zaopiniowaniu przez Rade Przejrzystosci, Prezes AOTMIT wydaje rekomendacje, ktora,
podobnie jak jej stanowisko, moze by¢ pozytywna lub negatywna. Nalezy w tym miejscu podkreslic,

ze rekomendacja Prezesa opiera sie na kryteriach kwalifikacyjnych i nie musi by¢ zgodna ze stanowiskiem
Rady. Zwykle rekomendacja jest wydawana w ciggu tygodnia od wydania opinii przez Rade, wtacznie
Z proponowanym poziomem lub sposobem jego finansowania, i jest ona niezwtocznie przekazywana
Ministrowi Zdrowia.

v

Ostateczng decyzje o zakwalifikowaniu S$wiadczenia opieki zdrowotnej jako Swiadczenia
gwarantowanego, na podstawie otrzymanych danych, podejmuje Minister Zdrowia. Zazwyczaj przed
wydaniem decyzji Minister konsultuje sie z Prezesem Narodowego Funduszu Zdrowia, aby potwierdzic,
czy sfinansowanie $wiadczenia miesci sie w ramach mozliwosci budzetowych. Po uzyskaniu takiegj
informacji, Minister wydaje rozporzadzenie wprowadzajgce ustuge do listy Swiadczen gwarantowanych.
Warto zwroci¢ uwage, ze Minister moze wydac pozytywna decyzje pomimo negatywnej rekomendacji
Prezesa AOTMIT (co jednak jest zjawiskiem bardzo rzadkim). Znamienne jest, ze termin realizacji tego
etapu procesu zalezy wytacznie od Ministra Zdrowia, a brak doprecyzowania w tym zakresie takze

# https://www.aotm.gov.pl/swiadczenia-opieki-zdrowotnej/kwalifikacja/ dostep 3.01.2023 r.
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moze utrudnia¢ zaangazowanie organizacji pacjentéw (w odréznieniu od procesu refundacji lekow,
gdzie $ciéle okreslono czas, jaki AOTMIT ma na analize. Znajac date wptyniecia wniosku, pacjenci wiedza
kiedy moga oczekiwac dalszych informacji).

Podsumowujac, jawnos¢ i tatwy dostep do informacji na kazdym etapie prac Rady Przejrzystosci

W zZnaczacy sposOb moze poszerzy¢ ramy partycypacji i zaangazowania organizacji pacjentow.

2.2 KSZTALCENIE a

Kolejny element to mozliwos¢ zaproponowania udziatu w ksztatceniu kadr medycznych i specjalistow
systemu ochrony zdrowia, aby juz na etapie edukacji te grupy zostaty uwrazliwione na pewne
zagadnienia oraz by nauczyty sie postrzegac pacjenta nie tylko jako osobe chorg, ale tez w zaleznosci
od profesji medyczne;j:

= na poziomie indywidualnym, jako partnera w procesie leczenia,

= na poziomie centralnym, jako eksperta systemu ochrony zdrowia (przy czym w tym miejscu mamy
do czynienia z pewnym uogolnieniem - nie kazdy pacjent moze by¢ takim ekspertem, o czym wiecej
w rozdziale 4. Aktywnos$¢ organizacji pacjentow).

Wprowadzenie tej tematyki do systemu ksztatcenia kadr medycznych stanowi dobre rozwigzanie,
daje bowiem juz na poziomie nauki nieco inny niz wczesniej przyjety oglad sytuacji, stwarzajac szanse
na petniejsze wykorzystanie potencjatu organizacji pacjentow. Taka swiadomos¢ u osob pracujgcych
w systemie ochrony zdrowia, zbudowana juz na poziomie studidw, w sposéb naturalny bedzie prowadzic¢
takze do stymulowania zaangazowania pacjentéow zaréwno w proces leczenia, jak i - na wyzszym
poziomie - w procesy decyzyjne, co w tym przypadku powinno by¢ domeng przede wszystkim
absolwentéw kierunku ,Zdrowie Publiczne”, funkcjonujgcego w strukturach wielu uczelni medycznych
i nie tylko. Odwracajac nieco sytuacje, réwniez organizacje pacjentow, po zidentyfikowaniu tej grupy
jako interesariuszy, moga rozwazy¢ dazenie do kontaktu i zasygnalizowanie gotowosci do dzielenia sie
doswiadczeniem, a wiec wykazac sie proaktywnoscia.

Organizacje pacjentow, szczegdlnie kiedy dojdzie do ich sprofesjonalizowania, powinny dazy¢ do tego,
aby by¢ angazowane na kazdym z omawianych poziomow.

W pewnym wymiarze to zaangazowanie ma miegjsce juz dzis, niemniej wcigz bardzo duzy potencjat nie
zostat zagospodarowany.

Obszary aktywnosci organizacji pacjentdéw mogg sie przenikac, a granice miedzy nimi bywaja nieostre.
Ich wyodrebnienie mozna uznac¢ za umowne, poniewaz, w przypadku checi uszczegdtowienia dziatan
organizacji pacjentdow, najpewniej mozliwe bytoby wyodrebnienie i nazwanie kolejnych. W praktyce
oznacza to, ze organizacje pacjentow wcigz mogg identyfikowac kolejne, nowe obszary, w ktorych
mogtyby sie udzielac.
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3. UWARUNKOWANIA SKUTECZNOSCI
PROCESU WEACZANIA o

Kazdy proces, niekoniecznie powigzany ze zmianami w obrebie systemu ochrony zdrowia, ma swoje
uwarunkowania skutecznosci. Ich identyfikacja moze stanowi¢ o sukcesie inicjatywy. Wtasciwe ich
okreslenie pozwala na zaplanowanie odpowiednich dziatan w waznych strategicznie obszarach.

W przypadku procesu budowania aktywnego wtaczania organizacji pacjentéw w procesy legislacyjne,
okreslenie rodzaju, kolejnosci i natezenia dziatan jest szczegdlnie istotne.

Karta wzmocnienia roli pacjenta VIO
European Patients' Forum EPF European

Patients
Forum

. Znacze wiecej niz moj stan zdrowia.

. Jestem zaangazowany w takim stopniu, w jakim chce.

. Jestem rownorzednym partnerem we wszystkich decyzjach dotyczacych mojego
zdrowia.

. Mam potrzebne informacje, przekazane w tatwym do zrozumienia formacie,
w tym wtasng dokumentacje medyczna.

. Mam ciagte wsparcie potrzebne do zarzadzania wtasng opieka.

. Moje doswiadczenie jest istotng miarg jakosci opieki zdrowotne;j.

Moge brac udziat w ocenie i wspotprojektowaniu ustug opieki zdrowotnej,
aby dziataty one lepiej dla wszystkich.

. Poprzez organizacje pacjentéw maj gtos staje sie czescig wiekszego,
zjednoczonego gtosu.
Réwnosc¢ i wzmocnienie pozycji idg w parze - chce uczciwej umowy
dla wszystkich pacjentéw.

Zrédto: EPF. The Patients’ Charter on Patient Empowerment. Dostep: https://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-
empowerment/charter/epf_ charter_pe_2016.pdf Dostep 06.11.2022r.
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4. ORGANIZACJA ZAANGAZOWANIA
SRODOWISK PACJENTOW NA SWIECIE
| W POLSCE o

Na polu tzw. patient engagement Polska jest wciaz w gronie panstw, gdzie przestrzen na rozbudowywanie
aktywnosciorganizacji pacjentow jest duza. Aby ustrukturyzowac ten proces i sprawic, by byt efektywny
i transparentny, naturalnym wydaje sie by¢ zapoznanie z podobnymiideami w innych, najlepiej kulturowo
bliskich nam krajach, a nastepnie dokonanie analizy mozliwosci adaptacji rozwigzan.

4.1. WYBRANE ROZWIAZANIA ORGANIZACYJNE
NA SWIECIE a

W wielu krajach wspétpraca organizacji pacjentéw z decydentami zostata sformalizowana, a procesy
jejtowarzyszace sa $cisle okreslone i prowadzone przy zachowaniu wszelkich regut transparentnosci.
Takie doswiadczenia moga stanowi¢ pewng wskazéwke dla polskich interesariuszy takich dziatan,

niemniej nie powinny by¢ przenoszone na nasz grunt w skali 1 do 1, chociazby ze wzgledu
na wspominane juz réznice kulturowe czy nieco inny ksztatt systemu ochrony zdrowia. Jednak
z punktu widzenia Polski najcenniejsza wydaje sie by¢ analiza drogi i dziatan, ktére doprowadzity
do sformalizowania roli organizacji pacjentéw w systemie, a w dalszej kolejnosci - co z tego wynika.

4.1.1. Wielka Brytania

Do niniejszego opracowania wybrano modele zaangazowania trzech krajow

w E S

Czechy Wielka Brytania Grecja
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Brytyjski system opieki zdrowotnej definiuje sie
jako skoncentrowany na pacjencie.

Konstytucja Narodowej Stuzby Zdrowia

(ang. National Health Service) w tej kwestii:

* nakazuje zaangazowanie = deklaruje, ze jest ,zaangazowany
pacjentéw w opieke zdrowotna. we wspotprace z innymi
,<Pacjent bedzie w centrum stuzbami wtadz lokalnych,
wszystkiego, co robi NHS: (...) NHS innymi organizacjami sektora
bedzie aktywnie zachecac opinie publicznego oraz szeroka gama
publiczna, pacjentéw i personel, organizacji sektora prywatnego
przyjmowac jg i wykorzystywac i wolontariatu w celu zapewnienia
do ulepszania swoich ustug”?>, i poprawy zdrowia i dobrego

samopoczucia”®.

W dalszej kolejnosci deklaracje te warto zestawic¢ zrealnymi dziataniamiw obrebie systemu. Obserwujemy
rutynowe konsultacje z organizacjami pacjentow podczas opracowywania modelu opieki zdrowotne;j.
Pozwala to na petne wykorzystanie doswiadczen i potencjatu tych organizacji oraz wykorzystanie
spostrzezen, ktére nie bytyby mozliwe do poczynienia ze szczebla centralnego.

Niezwykle wazng cechg systemu jest fakt pozyskiwania informacji zwrotnych od organizacji
pacjentéw na temat nowych procedur lub innych zmian. Pozwala to na petne wykorzystanie
doswiadczenia pacjentéw oraz na zestawienie funkcjonowania zmiany w warunkach rzeczywistych.
Jest to o tyle istotne, gdyz czesto rozwigzania wygladajace dobrze ,na papierze” nie sprawdzajg sie
w praktyce.

Charakterystyczng cechg omawianego systemu jest posiadanie zespotéw dedykowanych do kontaktow
Z organizacjami pacjentéw. W toku wielu lat doswiadczen doszto do ustrukturyzowania dialogu na linii
system - organizacje pacjentéw; bardzo praktycznym rozwigzaniem jest ujednolicenie struktury Q&A
poprzez przygotowane, specjalne formularze, ktére usprawniajg komunikacje.

Same organizacje pacjentdw w Wielkiej Brytanii na przestrzeni lat wypracowaty kulture funkcjonowania.
Warto zwrdéci¢ uwage na wdrozony system certyfikowania organizacji pacjentéw w zakresie jakosci
dostarczanych przez siebie informacji zdrowotnych. Uzyskanie ,Standardu informacyjnego National

> Wiadysiuk M, Libura M, Rolska-Woajcik P, Plisko R. Rola organizacji pacjentow w systemach opieki zdrowotnej w Polsce i na swiecie. Warszawa 2021 .
o Wradysiuk M, Libura M, Rolska-Wojcik P, Plisko R. Rola organizacji pacjentow w systemach opieki zdrowotnej w Polsce i na swiecie. Warszawa 2021 r.
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Health Service uprawnia do korzystania, np. na swoich stronach internetowych, z logo, ktére jest
jednoznaczne z potwierdzeniem, ze przekazywane informacje maja charakter evidence based, a wiec sg
oparte na faktach, na dowodach naukowych?.

Jako istote catosciowej koncepcji mozna tu wskaza¢ uznanie eksperckiej wiedzy pacjentdow jako
J2uzytkownikéw” systemu. Niezbedne jest zatem wygenerowanie przekonania, ze wiedzy i do$wiadczeniu
pacjentéw mozna ufac, a co za tym idzie, traktowac sSrodowisko z naleznym mu szacunkiem - w sposéb
partnerski.

4.1.2. Czechy

W Polsce, w toku coraz zywszej debaty publicznej na temat aktywnego wtaczania organizacji pacjentow
w proces legislacyjny, bardzo wiele miejsca poswieca sie modelowi takiej wspotpracy wypracowanemu
w Czechach.

W tym przypadku warto rozpoczac od kluczowego
zagadnienia: rzad podjat sie proby wypracowania
definicji pojecia ,,organizacja pacjentow” poprzez
okreslenie nastepujacych kryteriow:

reprezentatywnos¢ - organizacja musi by¢ prowadzona przez pacjentow,
ewentualnie pacjenci stanowig w niej wiekszosc,

cel i dziatania - dziatalnos¢ musi by¢ zwigzana z pomoca pacjentom,
w tym z ochrong ich praw i interesow,

przejrzystosé, neutralnosé, niezaleznos¢ - organizacja pacjentow musi by¢
niezalezna (co moze umozliwi¢ przejrzysty system finansowania

- przyp. aut.), a jej dziatania musza mie¢ charakter demokratyczny

i transparentny,

podmiotowos$c¢ prawna i forma prawna - formami moga by¢: stowarzyszenie,
spotka uzytecznosci publicznej, instytut.

Y https://www.england.nhs.uk/ Dostep 01.12.2022 r.
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Pierwszym krokiem byto tu zrozumienie wagi argumentu, ze zaangazowanie organizacji pacjentow
w kreowanie rozwigzan w obrebie systemu ochrony zdrowia moze pozytywnie wptynac¢ na alokowanie
srodkéw zgodnie z realnymi, nieteoretycznymi, potrzebami pacjentéw, a wiec koncentrowanie wysitkéw
w migjscach rzeczywistych potrzeb chorych i ich rodzin. Taka sytuacja w naturalny sposdéb moze
zwiekszy¢ poziom dostepnosci swiadczen, a tym samym wptynac na efektywnos$é catego systemu.

Nastepnym krokiem byta analiza kolejnosci i rodzaju dziatan, majacych doprowadzi¢ do zwiekszania
partycypacji organizacji pacjentéw, czego efektem byto powotanie w 2017 roku tzw. Rady Pacjentow.

Jest ona ztozona z 24 przedstawicieli organizacji, a jej kadencja trwa cztery lata. Przy podobnych
inicjatywach moga pojawic sie watpliwosci co do sktadu takiego gremium, co miato miejsce réwniez
i w Polsce, przy okazji konstytuowania sie Rady Organizacji Pacjentow przy Ministrze Zdrowia.

W przypadku rady czeskiej kluczem doboru byto ustalenie w radzie reprezentacji jak najliczniejszej
grupy choréb. Rada ma ustawowy obowigzek odbywania nie mniej niz czterech spotkan w ciggu roku.

Gtéwnym zadaniem rady jest komunikowanie potrzeb pacjentéw na szczeblu centralnym. Kluczowe
jest jednak (do czego srodowiska pacjentow dazg w Polsce) reprezentowanie pacjentow w toku prac
czeskiego Ministerstwa Zdrowia poprzez komentowanie na tym szczeblu inicjatyw ustawodawczych.
Podobnie jak w przypadku Rady Organizacji Pacjentow przy Rzeczniku Praw Pacjenta (pamietajac
jednak o réznicach w dziataniu tych dwoch gremidw), tak i tu Rada moze tworzy¢ zespoty robocze,
zajmujace sie wybranymi zagadnieniami.

Niezwykle istotnym jest fakt, ze w mysl idei eksperckosci pacjenta (traktowania pacjenta jako eksperta
systemu ochrony zdrowia), wszelkie planowane i proponowane przez Ministerstwo Zdrowia zmiany
moga by¢ komentowane przez tzw. grupy doradcze przez nie powotywane, a w sktad ktérych zawsze
wchodza przedstawiciele Srodowisk pacjentow.

Takie prawne umocowanie organizacji pacjentéw, wynikajace z Rozporzadzenia 15/2017 czeskiego
Ministra Zdrowia, pozwala na biezgcg ,kontrole” kierunku, w ktérym zmierza system ochrony zdrowia
oraz pozwala w pore reagowac, jesli proponowane zmiany budza watpliwosci. Jest to gtéwna
wartos¢ partycypacji organizacji pacjentdw, pozwalajaca na realne wptywanie na ksztatt rozwigzan
systemowych'®.

8 https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=pacientska-rada--pacientska-rada-2017-2021 Dostep 03.12.2022 .
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4.1.3. Gregja

Krajem, w ktérym model wspoétpracy organizacji pacjentéw z decydentami jest wart analizy jest
rowniez Grecja. Niezwykle waznym aktem prawnym jest tu Ustawa 4931/2022 regulujaca role
organizacji pacjentéw w procesach decyzyjnych, zwigzanych z udzielaniem $wiadczen zdrowotnych,
ktéra zostata uchwalona przez grecki parlament, a nastepnie opublikowana 13 maja 2022 r.%’.

Wypracowano w niej zapis mdwiacy, ze stowarzyszenia lub stowarzyszenia pacjentow (zapis
podaje przyktady: Narodowa Konfederacja Oséb Niepetnosprawnych E.S.A.me.A czy Greckie
Stowarzyszenie Pacjentdw) moga by¢ uznane przez Panstwo za partneréow do dyskusji w sprawach
dotyczacych swiadczenia ustug zdrowotnych.

Weg decyzji tamtejszego Ministra Zdrowia
ww. podmioty maja by¢ wtaczane do dziatan
organow panstwa w nastepujacych obszarach:

= planowanie polityki zdrowotnej oraz ocena stosowanych praktyk,
= organizacja opieki zdrowotnej,

= prawa pacjenta.

W toku dyskusji nad omawianym rozwigzaniem podkreslono koniecznos¢ uwzgledniania opinii
organizacji pacjentow w toku planowania zmian systemowych. Taka argumentacja przywodzi na mysl
idee pacjentocentryzmu; podkreslono takze, ze wszelkie procesy restrukturyzacyjne i modernizacyjne
w sektorze ochrony zdrowia powinny by¢ realizowane przy wykorzystaniu opinii i doswiadczen
pacjentéw. Na uwage zastuguje takze transparentnos¢ procesu konsultacji spotecznych do regulacji,
ktory to proces zostat zdigitalizowany, tresé¢ wszystkich uwag, wraz zachowaniem historii, zostata
udostepniona w Internecie.

Przywotane rozwigzanie wskazuje, ze angazowanie organizacji pacjentow w procesy legislacyjne
w obrebie systemu ochrony zdrowia to Sciezka, ktorg podaza wiele krajow. Opierajac sie na juz znanych
doswiadczeniach mozna z petng odpowiedzialnoscig powiedzied, ze jest to wtasciwy krok, zmierzajacy
w strone budowania realnie pacjentocentrycznego systemu, opierajacego sie na rozwigzaniach
przychylnych pacjentom, ale tez w petni transparentnego.

¥ https://www.e-nomothesia.gr/ Dziennik Ustaw (94/A/13-5-2022) Dostep 03.12.2022 .
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4.2. WYBRANE ROZWIAZANIA ORGANIZACYJNE
W POLSCE a

W warunkach polskich, pomimo ze idea angazowania pacjentow w procesy decyzyjne jest dosc¢
mtoda, nalezy zwrdci¢ uwage na kilka kluczowych zjawisk. Wiele organizacji pacjentéw, posiadajagcych
odpowiednie kompetencje, a takze zaplecze merytoryczne i finansowe, od lat wykazuje zaangazowanie
w budowanie systemu ochrony zdrowia poprzez udziat w debacie publicznej (takze w formie
projektowania i realizowania kampanii spotecznych). Jest to dobry sygnat, natomiast kolejne dziatania
powinny prowadzi¢ do angazowania, w miare mozliwosci, catego srodowiska, co najfatwiej jest osiggnac
poprzez dziatania zinstytucjonalizowane. Stad w ninigjszym rozdziale zostanie pokrétce omdwiona
dziatalnos¢ dwoch podmiotdw, ktéra wpisuje sie w ten trend.

4.2.1. Rada Organizacji Pacjentéw przy Ministrze Zdrowia

Rada Organizacji Pacjentéw przy Ministrze Zdrowia zostata powotana 16 marca 2022 roku.

Do jej zadan nalezy:

= koordynowanie po stronie organizacji pacjentéw dziatan w zakresie prowadzonych przez
Ministerstwo Zdrowia prekonsultacji oraz konsultacji publicznych projektéw aktéw normatywnych
i innych dokumentéw rzadowych,

= opiniowanie projektéw aktéw prawnych,
= inicjowanie zmian przepisow prawa w zakresie ochrony zdrowia,

= wspotpraca z innymi radami zrzeszajacymi organizacje pacjentow, przede wszystkim dziatajgcymi
przy Rzeczniku Praw Pacjenta oraz Narodowym Funduszu Zdrowia®.

W sktad Rady weszto 15 osoéb, a jej kadencja trwa piec¢ lat. Grono to zostato wytypowane

przez Ministerstwo Zdrowia, sposréd kandydatow zgtoszonych przez organizacje pacjentow,
ktére s3 zarejestrowane od co najmniej pieciu lat.

Protokoty z posiedzen Rady sg dostepne na stronie internetowej Ministerstwa Zdrowia https://www.
gov.pl/web/zdrowie/rada-organizacji-pacjentow). Sg to m.in.:
« stanowisko z okazji Swiatowego Dnia Bez Tytoniu, w ktdrym Rada zarekomendowata Ministrowi Zdrowia
wypracowanie strategii majacej na celu m.in. redukcje nikotynizmu w zyciu spotecznym, ochrone
nieletnich przed natogiem nikotynizmu czy tez zwiekszenie dostepu do specjalistycznego leczenia,

20 www.mz.gov.pl Dostep 15.11.2022 r.
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= stanowisko w sprawie projektu ustawy o jakosci w opiece zdrowotnej i bezpieczenstwie pacjenta,
w ktérym m.in. Rada zauwaza, ze ustawa zaweza zarowno kryteria jako$ciowe oraz bezpieczenstwa
pacjenta do lecznictwa szpitalnego, cho¢ do zmian proponowanych w projekcie odnosi sie
pozytywnie,

= stanowisko w sprawie projektu ustawy o niektérych zawodach medycznych, w ktorym Rada
whnioskuje o dalsze prace nad przedmiotowa ustawa w zakresie zapiséw regulujgcych kwestie
odnoszace sie do odpowiedzialnosci zawodowej 0séb wykonujacych zawdd medyczny.

Znamienne jest, ze kandydaci na cztonkéw Rady, na drodze Zarzadzenia Ministra Zdrowia z dnia
16 marca 2022 r. w sprawie powotania Rady Organizacji Pacjentow przy ministrze wtasciwym do
spraw zdrowia zobowigzani byli do ztozenia pisemnego oswiadczenia o kierowaniu sie wartosciami
okres$lonymi w Karcie Zasad Dobrego Zarzadzania Organizacji.

Ponadto nalezy wspomnie¢ o wypracowanym przez Rade dokumencie, zawierajagcym podstawowe
wymagania dla przedstawicieli organizacji, ,ktérych celem statutowym jest ochrona praw pacjentow,
w szczegolnosci o ktérych mowa w art. 47 ust. 1 pkt 10a ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw
Pacjenta, kandydujacych na cztonka Naczelnej Komisji Bioetycznej do spraw Badan Klinicznych”?2.

Wymagania, ktore wypracowata Rada méwig, ze ,organizacje pozarzadowe, ktérych celem statutowym
jest ochrona praw pacjentéw, wytaniaja kandydatow na cztonkdw Naczelnej Komisji Bioetycznej
do spraw Badan Klinicznych z grona swych cztonkéw, posiadajgcych wyzsze wyksztatcenie lub stopien
naukowy, najlepiej w jednej z nastepujgcych dziedzin nauk: humanistycznych, medycznych i nauk
o zdrowiu, Scistych i przyrodniczych, teologicznych, spotecznych, inzynieryjno-technicznych’?.
Okreslono ponadto pozadane kompetencje kandydata na cztonka Naczelnej Komisji Bioetycznej.

4.2.2. Rada Organizacji Pacjentow przy Rzeczniku
Praw Pacjenta

Nieco wczesniej, niz przy Ministrze Zdrowia, Zarzadzeniem Rzecznika Praw Pacjenta z dnia 5 lutego

2020 r. w Biurze Rzecznika Praw Pacjenta zostata powotana Rada Organizacji Pacjentow?“.

W obrebie Rady funkcjonuja zespoty dziatajgce w okreslonych obszarach tematycznych.

1 Zarzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 16 marca 2022 r. w sprawie powotania Rady Organizacji Pacjentéw przy ministrze wtasciwym do spraw zdrowia

DZ. URZ. Min. Zdr. 2022.32

https://www.gov.pl/web/zdrowie/rada-organizacji-pacjentow Dostep 10.07.2022 r.

Stanowisko rady organizacji pacjentow przy ministrze wtasciwym do spraw zdrowia w sprawie wymagan dla przedstawicieli organizacji, ktérych celem statutowym
jest ochrona praw pacjentow, w szczegolnosci o ktérych mowa w art. 47 ust. 1 pkt 10a ustawy z dnia é listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw
Pacjenta, kandydujacych na cztonka Naczelnej Komisji Bioetycznej do spraw Badan Klinicznych

Zarzadzeniem nr 1/2020 z dnia 5 lutego 2020 r. w sprawie powotania i funkcjonowania Rady Organizacji Pacjentow przy Rzeczniku Praw Pacjenta

2
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2
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Na dzien 19 kwietnia 2023 r. Rada liczy 126 cztonkdw i petni role organu opiniodawczo-doradczego
Rzecznika?>.

Do podstawowych zadarn Rady Organizacji Pacjentow przy Rzeczniku Praw Pacjenta naleza:

WYRAZANIE WSPARCIE
STANOWISK RZECZNIKA PRAW

OKRESLANIE W SPRAWACH PACJENTA
OBSZAROW ZAGROZEN PRZEDSTAWIONYCH W PODEJMOWANYCH
W FUNKCJONOWANIU PRZEZ RZECZNIKA PRAW DZIAEANIACH ZWIAZANYCH
SYSTEMU OCHRONY PACJENTA, W TYM Z EDUKACJA

ZDROWIA W ZAKRESIE PROJEKTOW | PROMOCJA

AKTOW PRAWNYCH W ZAKRESIE
PRAW PACJENTA2

W odrdéznieniu od Rady dziatajgcej przy Ministrze Zdrowia, tu cztonkiem moze zostac¢ kazda organizacja.
Aby tak sie stato, nalezy ztozy¢ wniosek, ktory nastepnie musi by¢ zaakceptowany przez Rzecznika
Praw Pacjenta. Organizacja ma prawo do delegowania jednego przedstawiciela do udziatu w pracach
Rady.

Rada Organizacji Pacjentow przy Rzeczniku Praw Pacjenta aktywnie angazuje sie w pomoc organizacjom
pacjentéw z Ukrainy (temu zagadnieniu poswiecone byto osobne posiedzenie Rady), a takze formutuje
swoje stanowiska, jak np. to skierowane do Ministra Zdrowia w przedmiocie opublikowanego przez
Ministerstwo Zdrowia w dniu 8 lipca 2022 r. projektu zmiany rozporzadzenia w sprawie wykazu wyrobow
medycznych wydawanych na zlecenie, ktére podpisato i poparto okoto 60 organizacji zrzeszonych
w Radzie.

Naturalng sytuacjg jest wspotpraca obu rad: w dniu 26 pazdziernika 2022 r.
w Ministerstwie Zdrowia miato miejsce pierwsze wspolne posiedzenie obu Rad.
Zaproponowano wowczas tresc listu intencyjnego, w ktorym podkreslono, ze celem

nadrzednym obu Rad jest dziatalnos¢ dla dobra pacjentow oraz wzmocnienie ich roli
i pozycji w systemie ochrony zdrowia. Podpisanie tego dokumentu zapoczatkowato
nowy rozdziat w budowaniu pozycji organizacji pacjentow w systemie ochrony
zdrowia.

2 https://www.gov.pl/web/rpp/rada-organizacji-pacjentow Dostep 20.04.2022
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Tabela 1. Poréwnanie Rad Organizacji Pacjentow

Rada przy RPP Rada przy MZ

Data powotania

5 lutego 2020 .

16 marca 2022 r.

llo$¢ cztonkéw 120 (na dzien 15.11.2022 r.) 15
Kadencyjnosc NIE TAK
Czas trwania kadencji N/D 5 lat

Wiadze

Brak prezydium

Przewodniczacy
i wiceprzewodniczacy

Podziat na zespoty

TAK (osiem zespotéw tematycznych)

= Zespot ds. chorob
autoimmunologicznych;

= Zespot ds. chorob cywilizacyjnych;

= Zespot ds. onkologii;

= Zespot ds. propozycji zmian
systemowych;

= Zespot ds. psychiatrii;

= Zespot ds. chordb rzadkich;

= Zespot ds. seniorow;

= Zespot ds. ustawy o prawach

pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta.

NIE

Jawnos¢ dziatan

Raporty z posiedzen publikowane
na stronach internetowych Biura
Rzecznika Praw Pacjenta

Raporty z posiedzen publikowane
na stronach internetowych
Ministerstwa Zdrowia

dziatalnosci na rzecz pacjentéw

Aplikowanie Ztozenie wniosku, akceptacja przez Zgtoszenie kandydatury, po
Rzecznika Praw Pacjenta spetnieniu kryteriow akceptacja
przez Ministra Zdrowia
Kryteria aplikacji Posiadanie w statucie organizacji = |stnienie zarejestrowanej

organizacji od minimum pieciu lat;
= Ztozenie pisemnego o$wiadczenia
o kierowaniu sie wartosciami
okreslonymi w Karcie Zasad
Dobrego Zarzadzania Organizacji

Tryb zgtaszania

Ciagty

Po uptywie kadencji

Tryb podejmowania
decyzji

Gtosowanie przez wiekszos¢
(z zachowaniem kworum)

Gtosowanie przez wiekszos¢

Czestotliwosé spotkan

Co najmniej dwa razy w roku

Co najmniej raz na kwartat
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Jak pokazuje tabela 1, cho¢ obie Rady dziatajg w interesie srodowiska pacjentéw, specyfika ich
funkcjonowania jest nieco inna. Nie ulega watpliwosci, ze oba gremia mogg petni¢ role platformy
wymiany pogladdéw i wskazywania priorytetéw.

O wspdlnych celach obu Rad $wiadczy podpisanie wspomnianego juz Listu Intencyjnego. Poniewaz
historia tej wspdtpracy jest stosunkowo krotka, nalezy zatozy¢, ze jej zasady na rzecz dobra pacjentéw
beda ewoluowaty. Z pewnoscig konieczne jest budowanie wizerunku i Swiadomoéci istnienia obu Rad
w przestrzeni publicznej. Warto rozwazy¢, wzorem czeskiego odpowiednika Rady Organizacji Pacjentow
przy Ministrze Zdrowia, stworzenie dla obu organdw osobnej strony internetowej. Rozpropagowanie
dziatalnosci to dla organizacji pacjentdw szansa na zwiekszenie aktywnosci, a dla pacjentow
na uswiadomienie istnienia rad i zapoznania sie z istotg ich dziatalnosci.
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5. REKOMENDACJE

Skuteczne kontynuowanie wtaczania organizacji pacjentow w kreowanie rozwigzan w szeroko
rozumianym systemie ochrony zdrowia, w tym w procesy legislacyjne, wymaga pielegnowania
dotychczasowych osiggnied, ale takze wypracowywania nowych rozwigzan. Te obecnie funkcjonujace,
cho¢ kierunek, w ktorym sie rozwinety nalezy uznac za stuszny, wciaz nie sg doskonate. Za gtéwny cel
procesu zwiekszania zaangazowania i profesjonalizacji organizacji pacjentdw nalezy uznac okreélenie
ram tego zaangazowania w ustawodawstwie. Warto jednak zaznaczy¢, ze zaangazowanie organizacji
moze tez wykracza¢ poza ramy ustawowe i mie¢ miejsce na poziomie dziatania agend rzadowych,
takich jak Agencja Badan Medycznych czy Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji,
a umocowanie takiej wspotpracy moze wynika¢ z wewnetrznych dokumentow ww. instytucji.

Aby proces angazowania organizacji pacjentéw przynosit efekty, niezbedne jest zaprojektowanie
dtugofalowych rozwigzan edukacyjnych, majacych na celu udokumentowanie czy tez przekonanie
wybranych grup interesariuszy, ze takie rozwigzania sg korzystne nie tylko z punktu widzenia
pojedynczych pacjentéw, ale tez - w szerokiej perspektywie czasowej - catego systemu ochrony
zdrowia.

Istota kazdych rekomendacjijest ich praktycznos$é: powinny one by¢ nieskomplikowane i — przynajmniej
w czesci - nietrudne do wdrozenia (szczegdlnie dla organizacji pacjentow w Polsce, ktdre wcigz jeszcze
nie sg sprofesjonalizowane). Stawianie przed sobg duzych, nierealnych wyzwan i zbyt ambitnych celdw,
bez odpowiedniego przygotowania do ich realizacji (chociazby w kontekscie oceny czasu potrzebnego
do ich osiggniecia) by¢ moze dobrze wyglada ,na papierze” i jest wdziecznym przedmiotem do dyskusji,
ale nie prowadzi do realnych zmian. Prostota rozwigzan i tzw. polityka matych krokéw (ang. small steps)
zwieksza szanse na powodzenie. Stad tez tworzac rekomendacje, w pierwszej fazie wtasciwe wydaje sie
wskazanie drobnych i niezbyt czasochtonnych dziatan, ktére realnie moga wptynac na funkcjonowanie
organizacji. Nie musza to by¢ dziatania spektakularne, a raczej poszerzajace horyzonty inicjatywy,
wskazujace na gtéwne kierunki rozwoju i przygotowan, ktdre nalezy zabezpieczy¢, aby w tematyce
partycypacji stawiac kolejne, pewne i Swiadome kroki.

5.1. POGLEBIANIE KOMPETENCJI
ORGANIZACJI PACJENTOW Q

Analizujac ogdlny poziom zaangazowania organizacji pacjentéw w tworzenie rozwigzan w obrebie

systemu ochrony zdrowia mozna stwierdzi¢, ze wcigz pozostaje duza przestrzen na jego zwiekszenie.
Prowadzac rozwazania nad tym zaangazowaniem, nalezy zwrdéci¢ uwage na koniecznosc zaktywizowania
takze mniejszych organizacji - w tym tych dziatajacych lokalnie, ktérych doswiadczenia sa rownie istotne
i inspirujgce co doswiadczenia organizacji wiekszych, o zasiegu krajowym. Wypracowujac rozwigzania
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w tym obszarze, nalezy skoncentrowac sie na wielkosci organizacji i oddziatywac na poziomie ich
funkcjonowania.

Mozna odnie$¢ wrazenie, ze cze$¢ organizacji, szczegolnie pochodzacych z regiondéw oddalonych
od osrodkéw decyzyjnych, dziata ponizej swoich mozliwosci i niejako dos¢ pasywnie w kwestii
zaangazowania w procesy decyzyjne. Przyczyn takiego stanu rzeczy moze byc¢ wiele, m.in.:

a wptyw na procesy decyzyjne nie lezy w obszarze zainteresowan organizacji,

Q organizacja pragnie skupiac sie wytgczenie na dziatalnosci lokalnej
i pomocy pacjentom iich rodzinom w danym regionie,

Q cztonkowie organizacji nie maja wiedzy, jakie maja realne mozliwosci udziatu w procesach
decyzyjnych (np. o udziale w posiedzeniach zespotéw parlamentarnych),

ﬁ organizacja nie posiada dostatecznych zasobow do szerokiego zakresu dziatan.

Na podstawie analizy powyzszych problemdw mozliwe jest zaproponowanie rekomendacji i rozwigzan,
ktore prowadzity do zmian na tym polu. Koniecznos¢ edukacji organizacji pacjentéw w wybranych
zakresach nie budzi watpliwosci, nalezy jednak réznicowac tresci edukacyjne i umiejetnie je dobierac,
wychodzac naprzeciw realnym potrzebom zainteresowanych i uwzgledniajac ich poziom merytoryczny.

Konieczne wydaje sie by¢ uswiadomienie mozliwosci udziatu w procesie decyzyjnym, np. poprzez
informowanie o mozliwosci kontaktowania sie z decydentami i podejmowania z nimi wspdtpracy
np.wtoku posiedzen komisjisejmowychlubsenackich, atakze dedykowanych zespotdw parlamentarnych.
Taka kompetencja powinna by¢ poprzedzona zbudowaniem umigjetnosci identyfikowania interesariuszy
(wraz z wyjasnieniem samego pojecia) i przetamania pewnej ,blokady” w kwestii kontaktowania sie
z nimi. Dotyczy to przede wszystkim wspomnianych juz mniejszych organizacji, dziatajacych z dala
od osrodkdéw decyzyjnych; wieksze organizacje czesto maja takie relacje juz wypracowane i skupiaja
sie na ich podtrzymywaniu. Zasadne jest tez zwrdcenie uwagi na mozliwos¢ budowania koalicji
lub tez przystepowania do tzw. organizacji parasolowych, co moze w istotny sposob przetozy¢ sie
na sprawczosc np. w kwestii budowania koszyka swiadczen gwarantowanych i wielu innych.

Chec dziatania jedynie w obszarze lokalnym stanowi niezalezny wybor kazdej organizacji. Nalezy jednak
podejmowac go z petng odpowiedzialnoscig i Swiadomoscig konsekwencji - w tym przypadku braku
mozliwosci partycypowania w procesie legislacyjnym. Nie jest to niewtasciwe, wszak kazda organizacja
wyznacza sobie cele i dziatania, ktore moze i chce realizowac.

Kolejny element stanowi pewnego rodzaju podsumowanie i konstatacje - organizacja pacjentow nie
bedzie mogta skutecznie realizowac swoich celdw, jesli jej cztonkowie, w tym liderzy, nie beda mieli
podstawowej wiedzy w wielu zakresach, poczawszy od funkcjonowania organizacji pozarzadowych,
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az po podstawy procesow legislacyjnych. Wymaga to nieustannego podnoszenia swoich kompetencii,
co, zwazywszy, ze najczesciej dziatanie w organizacji pacjentow jest jedynie dziataniem ,pobocznym”,
nie jest tatwe. Czas potrzebny na zdobycie takiej wiedzy czesto musi by¢ dzielony pomiedzy prace
zawodowa, rodzine, a niekiedy tez i leczenie. Rozwigzaniem tego problemu jest profesjonalizacja
organizacji pacjentdw, na ktére] osiggniecie powinny by¢ nakierowane wszelkie zasoby, ktorymi
te organizacje dysponuja.

Podsumowujac, za gtéwne cele edukacji organizacji pacjentéow nalezatoby uznac¢ zbudowanie
proaktywnosci np. w kontakcie z decydentami, a takze wygenerowanie jeszcze wiekszych checi do
podnoszenia swoich kwalifikacji, co ma prowadzi¢ do osiggniecia celu dtugofalowego, mianowicie

osiggniecia poziomu wiedzy i kompetencji, uprawniajgcego do petnienia aktywnej roli eksperckiej
w procesach legislacyjnych w obrebie systemu ochrony zdrowia.

5.2 BUDOWANIE SWIADOMOSCI DECYDENTOW —<

Pod pojeciem ,decydenci” nalezy rozumie¢ osoby lub gremia, ktére dokonujg wyboréw - w tym
przypadku wyboréw w obszarze rozwigzan w szeroko rozumianym systemie ochrony zdrowia - lub majg
wptyw na dobdr takich rozwigzan. Z punktu widzenia organizacji pacjentéw, do takich osob zaliczaja
sie parlamentarzysci (postowie i senatorowie), dyrektorzy i prezesi agend i instytucji rzagdowych (np.
Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji, Narodowy Fundusz Zdrowia, Centrum e-Zdrowia)
czy dyrektorzy instytutow badawczych (np. Narodowy Instytut Zdrowia Publicznego - Panstwowy
Instytut Badawczy). Szczegdlnie wazna dla organizacji pacjentdow jest wspdtpraca z Sejmowg Komisjg
Zdrowia, Senacka Komisja Zdrowia, a takze z zespotami parlamentarnymi, dedykowanymi poszczegdlnym
problemom zdrowotnym. Chec wspdtpracy ze strony decydentéw stanowi klucz do rozwoju organizacji
pacjentow i zwiekszania ich zaangazowania w procesy decyzyjne. Decydenci, jak kazda inna grupa,
takze moze stac sie adresatem tresci edukacyjnych - w tym przypadku wskazujacych na potrzebe,
sposoby i korzysci wynikajgce ze wspdtpracy z organizacjami pacjentow i korzystania z ich do$wiadczen.
Z punktu widzenia organizacji pacjentow powstaje wiec pytanie, jak do tych interesariuszy dotrzec
i zainteresowac ich wspotpraca. Powraca tu temat kompetencji organizacji pacjentéw, w tym przypadku
umiejetnosci komunikacyjnych.

Duza ilos¢ obowigzkow cigzacych na parlamentarzystach i innych decydentach moze powodowac,
ze niektore kwestie by¢ moze beda przez nich niedostatecznie rozpoznane. Jest to przestrzen do
dziatania dla organizacji pacjentow. Specyfika komunikowania sie z decydentami, szczegdlnie ich bardzo
ograniczony czas, wymaga przygotowania precyzyjnych, dedykowanych komunikatéw, ktore zainteresuja
i zainspirujg decydentanatyle, ze wyrazi che¢ do pogtebienia wiedzy w danym obszarze, co ma prowadzic¢
do zwiekszenia jego zaangazowania w sprawy pacjentow - nie tylko w wymiarze indywidualnym,
ale tez na poziomie centralnym.
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Niezwykle istotne jest, wzorem krajéw, w ktorych partycypacja organizacji pacjentdw jest rozwinieta,
odpowiednie spozycjonowanie organizacji w oczach decydentow. Pacjent moze jednoczesnie petnic¢
role eksperta systemu i, wykorzystujac swoje doswiadczenia, wskazywac na niedostatki i niedomagania
systemu ochrony zdrowia, a przede wszystkim sygnalizowa¢ decydentom mozliwe metody
minimalizowania i rozwigzywania ewentualnych problemow.

Budowanie relacjizdecydentamito proces dtugotrwaty. Niemniej stworzenie wywazonejitransparentnej
relacji, opartej na wzajemnym szacunku i zaufaniu niesie ze sobg bardzo duzy potencjat w zakresie
kreowania i wdrazania praktycznych rozwigzan propacjenckich w obrebie systemu ochrony zdrowia.

Reasumujac, wskazujemy aktywne budowanie wsrdd organizacji pacjentéw przekonania o potrzebie
i mozliwosci kontaktowania sie ze srodowiskiem decydentéw, m.in. poprzez publiczne zabieranie
gtosu w ich sprawach oraz zintensyfikowanie procesu wymiany doswiadczen i wstuchiwania sie w ich
- czesto ciezkie - doswiadczenia jako biezacy cel. Taka postawa daje w dtuzszej perspektywie szanse na
zbudowanie przekonania o tym, ze gtos pacjenta w ksztattowaniu rozwigzan na rzecz systemu ochrony
zdrowia jest cenny, a propozycje majg charakter praktyczny.

5.3 EDUKACJA SPOLECZENSTWA Q

Kazda zmiana czy nowe rozwiazanie, nie tylko w obrebie systemu ochrony zdrowia, wymagaja
Zzrozumienia spotecznego, aby byty sprawnie i skutecznie wdrozone. Wyzwaniem zatem staje sie
zidentyfikowanie takich narzedzi komunikowania, ktore zbuduja w $wiadomosci spotecznej pozadane
postawy wzgledem idei zaangazowania pacjentdw. Wydaje sie, ze takie dziatania powinny mie¢ raczej
charakter procesu niz agresywnych dziatan edukacyjnych, zwtaszcza wobec zréznicowanego poziomu
percepcji odbiorcow.

Rozwazenia wymaga zatem dobdr narzedzi i tresci takiej edukacji, cho¢ w przypadku edukacji
na poziomie populacji jedynym wyborem pozostajg kampanie spoteczne. Co do samej ich tematyki
nie wydaje sie konieczne, aby - przynajmniej w pierwszej kolejnosci - odnosi¢ sie do sedna problemu,
a wiec do partycypacji organizacji pacjentéw w procesach legislacyjnych. Istotne wydaje sie zbudowanie
wizerunku organizacji jako podmiotéw pomagajacych w potrzebie, rozumiejacych problemy chorych
i ich rodzin oraz wychodzacych z inicjatywa pomocy. Znajomosc i akceptacja spoteczna takich dziatan
bedzie dobrg bazg do komunikowania nieco szerszych kompetencji czy tez ambicji organizacji pacjentow,
przy jednoczesnym uzasadnianiu stusznosci tej idei. Przy budowie takich kampanii nieodzowne wydaje
sie skorzystanie z pomocy profesjonalistow z branzy reklamowej/marketingowej, zaangazowanie
mediow itp. Dopiero zbudowanie takiej koalicji (tzw. zespotu realizujgcego) w szerokiej perspektywie
czasu stwarza szanse na osiggniecie sukcesu w tym obszarze. W odniesieniu do tej rekomendacji
zauwazamy kolejng potrzebe organizacji pacjentdw, mianowicie podstawowe kompetencje w zakresie
realizacji kampanii spotecznych, a przede wszystkim identyfikowania ich odbiorcoéw oraz umiejetnosci
doboru realizatorow.
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Podsumowujac, chcac edukowad spoteczenstwo, takze z wykorzystaniem kampanii spotecznych,

konieczne jest budowanie kompetencji cyfrowych; wiele kampanii, kierowanych szczegélnie do mtodej

czesci spoteczenstwa, wykorzystuje wiasnie przestrzen wirtualng. Realizacja tego celu stworzy

w perspektywie szerokg przestrzen edukacyjng, gdzie np. organizacje pacjentdéw beda mogty budowac

swoja wiarygodnosc i eksperckos¢ w oczach opinii publicznej.

5.4 PODSUMOWANIE REKOMENDACJI Qa

POGLEBIANIE KOMPETENCJI PACJENTOW

Rekomendacje krétkofalowe:

= edukacja organizacji w wybranych
zakresach tematycznych: konieczne
jest jednak réznicowanie tresci
edukacyjnych i ich umiejetny dobér,
wychodzacy naprzeciw realnym
potrzebom zainteresowanych
i uwzgledniajacy ich poziom
merytoryczny,

uswiadomienie mozliwosci udziatu

w procesie decyzyjnym,

np. poprzez informowanie

o mozliwosci kontaktowania sie

z decydentami i podejmowania

Z nimi wspétpracy, np. w toku
posiedzen komisji sejmowych

lub senackich, a takze dedykowanych
zespotow parlamentarnych.

Rekomendacje dtugofalowe:

zbudowanie proaktywnosci,

np. w kontakcie z decydentami,
a takze wygenerowanie jeszcze
wiekszych checi do podnoszenia
swoich kwalifikacji,

koniecznos¢ zaktywizowania
mniejszych organizacji, dziatajgcych
lokalnie, co powinno by¢
poprzedzone ich analiza,

zbudowanie poczucia sprawczosci

w kontekscie planowania,
konsultowania i wdrazania rozwigzan
w obrebie systemu ochrony zdrowia,

osadzenie formalno-prawne wptywu
organizacji pacjentéw na ksztatt
systemu ochrony zdrowia.
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BUDOWANIE SWIADOMOSCI DECYDENTOW

Rekomendacje krotkofalowe:

EDUKACJA SPOLECZENSTWA

umozliwienie organizacjom
pacjentéw podnoszenia kompetenciji
w obszarze legislacji poprzez
aktywne zachecanie do udziatu

w poszczegolnych czesciach
procesu legislacyjnego

(np. udziatu w posiedzeniach komisji
senackich, sejmowych lub zespotéw
parlamentarnych).

Cele krotkofalowe:

rozpowszechnienie i zbudowanie

w Swiadomosci spotecznej informacji
o instytucji ,organizacja pacjentow”
oraz celach i wartosciach ptynacych
Z jej dziatania,

zidentyfikowanie takich narzedzi
komunikowania, ktére zbuduja

w Swiadomosci spotecznej
pozadane postawy wzgledem idei
Zaangazowania pacjentow.

Rekomendacje dtugofalowe:

zbudowanie przekonania o wartosci
i jakosci gtosu organizacji pacjentow
w planowaniu, konsultowaniu

i wdrazaniu rozwigzan w obrebie
systemu ochrony zdrowia,

wygenerowanie woli i przekonania
o koniecznosci sformalizowania
udziatu pacjentéw w procesach
legislacyjnych w obszarze ochrony
zdrowia.

Cele dtugofalowe:

zbudowanie swiadomosci spotecznej
o wartosciach, jakie ptyng
z wiaczania sie pacjentéw w procesy
decyzyjne (choc nie tylko),

zachecenie do wspierania dziatan
organizacji pacjentéw poprzez
budowanie ich przekonania

o mozliwosci wptywania na ksztatt
systemu ochrony zdrowia.
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