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Raport ,Rola organizacji pacjentow w systemach opieki zdrowotnej w Polsce i na swiecie” to
unikatowe opracowanie, ukazujace w sposéb kompleksowy uwarunkowania i modele zaanga-
zowania pacjentow w ksztattowanie systemu ochrony zdrowia na wszystkich jego poziomach.
Raport ukazuje historyczne, kulturowe i legislacyjne zmiany prowadzace od patient engagement
do patient empowerment, czyli od aktywizowania pacjentéw i tworzenia praktycznych modeli
wspotpracy po wzmochienie ich pozycji i gtosu w debacie publicznej oraz faktycznego wptywu
na ksztatt systemu opieki zdrowotnej. Celem raportu jest analiza modeli zaangazowania orga-
nizacji pacjentéw w Polsce oraz ich poréwnanie z rozwigzaniami stosowanymi w innych krajach,
takich jak Czechy, Wielka Brytania, Holandia czy Kanada.

Dokument zostat opracowany przez HTA Consulting przy wsparciu merytorycznym Rzecznika
Praw Pacjenta.

Nieodtacznym elementem raportu jest dokument ,Kierunki zmian dotyczace partycypacji
organizacji pacjentéw w tworzeniu polityki zdrowotnej w Polsce”. Opracowanie to stanowi
punkt wyjscia do dyskusji, w jakim zakresie organizacje pacjentow moga zostac¢ wtagczone w wy-
brane obszary polityki zdrowotnej.

Raport, jak rowniez Kierunki powstaty we wspotpracy z organizacjami pacjentéw podczas spo-
tkan warsztatowych oraz w ramach czterech badan ankietowych - ankiety diagnostycznej oraz
trzech dedykowanych konkretnym procesom, tj.:

» ankieta dotyczaca procesu refundacyjno-cenowego,
» ankieta dotyczaca reform systemowych,

» ankieta dotyczaca procesu wtaczania Swiadczen do koszyka swiadczen gwarantowanego.

W niniejszym opracowaniu prezentujemy
podsumowanie kluczowych zagadnien
zawartych w obu opracowaniach

W ostatnich latach w Polsce obserwujemy dynamiczny rozwéj trzeciego sektora. Organizacje
pozarzadowe, w tym organizacje pacjentéw, od wielu lat realizuja wiele dziatan nie tylko na
rzecz chorych, ale takze zdrowia catego spoteczenstwa. Gotowos¢ NGOs (ang. non-government
organizations) do wspottworzenia kultury wspétpracy i budowania przyjaznego obywatelom
panstwa nie idzie w parze zumocowaniami na gruncie polskiej legislacji, ktéra regulowataby ich
prawa oraz role w kreowaniu rozwiazan istotnych z punktu widzenia spotecznego.

W Europie w obszarze ochrony zdrowia obecny jest dzi$ trend ,patient empowerment”, ktory
z jednej strony oznacza zaangazowanie chorych w proces terapeutyczny, podejmowanie decyzji
i poszukiwanie informacji o zdrowiu, a z drugiej dotyczy wtasnie samych organizacji zrzeszaja-
cych pacjentéw, ktére staja sie partnerem decydentéw w systemie ochrony zdrowia.

OD PATIENT ENGAGEMENT DO PATIENT
EMPOWERMENT - CZYLI JAK TWORZYtY
| ROZWIJALY SIE RUCHY PACJENTOW

- O Rozwdj ruchu pacjentow N
Zaangazowanie pacjentéw w opieke
@ zdrowotna stale rosnie, jednoczesnie
zmieniajac swoj charakter.
Swiat Polska
Prekursorzy - towarzystwa dobroczynne
Dziatania rzecznicze podnoszace prawa pacjentow Iata 90'
Polski ruch pacjentéw znajduje sie w poczatkowym
okresie rozwoju, w ograniczonym stopniu
Iata 20. XX W. angazujac sie w procesy systemowe.
1926 - Amerykanskie Towarzystwo Pielegniarskie,
Kodeks Etyki
Pierwsze organizacje samopomocowe ‘ poczatek XXI W.
75% organizacji dziatajacych na polu ochrony
H zdrowia i 69% organizacji dziatajacych na rzecz
<> Iata 60‘ I 70' pacjentéw zostato zatozonych juz w XXI wieku.

Aktywnos¢ organizacji pacjentéw w krajach . . .
wysokorozwinietych nabiera tempa. Przeugtny wiek organizacjiz ob;zaru ochrony
zdrowia to 13 lat, a organizacji dziatajacych

Ruchy emancypacyjne: z grup zaspokajajacych na rzecz pacjentéw to 15 lat.

potrzeby wtasnych cztonkéw przeksztatcaty sig one
w ruch spoteczny, majacy czesto dobrze zdefiniowane

cele polityczne. ‘ 2000_ 2005
Okres dynamicznego przyrostu nowych
O XX /XXI W, organizacji pozarzadowych w tym obszarze.
Profesjonalizacja organizacji pacjentéw
iinstytucjonalizacja ich dziatalnosci w ramach _ .
systemu opieki zdrowotnej. 2006 Obecn e

Systemowe wtaczanie organizacji pacjentéw
w ksztattowanie polityki zdrowotnej.

O ROZWOJ RUCHOW PACJENTOW

Za pierwowzor organizacji pacjentéw czesto uznawany jest ruch anonimowych alkoholikéw
(AA). Organizacja ta wypracowata model, w ktérym kluczows role odgrywa wiedza na temat
doswiadczenia choroby przekazywana innym osobom bedacym w podobnej sytuacji. Ruch AA
rozpoczat szersza zmiane spoteczna, ktéra radykalnie odmienita sposéb postrzegania uzalez-
nienia od alkoholu i zmniejszata ciezar stygmatyzacji spotecznej, nadajac uzaleznionym aktywna
role w procesie zdrowienia. Co ciekawe, ruchy zrzeszajace osoby doswiadczajace okreslonych
problemdw zdrowotnych z czasem z grup zaspokajajacych potrzeby wtasnych cztonkéw prze-
ksztatcaty sie w ruch spoteczny. Globalny ruch kobiet na rzecz walki z rakiem piersi przyczynit
sie do obalenia wielu stereotypdw utrudniajacych proces wczesnej diagnozy i leczenia pacjen-
tek zmagajacych sie z rakiem piersi.
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Zaangazowanie pacjentow i ich organizacji to niezbedny
element rozwoju systemu ochrony zdrowia. Najwazniejszy-
mi czynnikami ksztattujgcymi zaangazowanie organizacji
pacjentéw sa:

—og
&
Wiedza
i kompetencje

Jedna z kluczowych barier zaangazowania sie
organizacji pacjentéw w szersze procesy
ksztattujace systemy ochrony zdrowia jest
asymetria w poziomie wiedzy pomiedzy
pacjentami, a profesjonalistami.

Zrédta finansowania
awiarygodnosé
organizacji pacjentow

Wiarygodnos¢ organizacji jest zalezna nie tylko
od zrédet ich finansowania i zasad wspétpracy
z instytucjami publicznymi i podmiotami
komercyjnymi.

Wptyw organizacji
pacjentéow w wymiarze
systemowym

: =
Uwarunkowania el --------

kulturowe

Czynniki organizacyjne, kulturowe i kontekstowe
odgrywaja istotna role w procesie wiaczenia
pacjentow i ich organizacji za wszystkich
poziomach: od indywidualnego po organizacyjny
i systemowy.

Wyzwania =~ @S49------- élé Umocowanie

profesjonalizacji prawne
Zaangazowania pacjentéw na réznych poziomach
prowadzi do profesjonalizacji i wzrostu
zaangazowania pacjentow. Proces ten pozwala
organizacjom szkuteczniej wiaczac sie w dziatania
systemowe, jednoczesnie stwarza ryzyko alienacji
od potrzeb zwyktych pacjentéw.

Istnieje coraz wiecej dowoddw wskazujacych
na poprawe efektow zdrowotnych spotecznosci
w przypadku wdrazania zmian organizacyjnych
opartych na zaangazowaniu pacjentow.

Zaangazowanie pacjentow musi mie¢ odbicie
w prawodawstwie.

e

Wiecej: ,Rola organizacji pacjentéw w systemach opieki zdrowotnej w Polsce i na Swiecie”, s. 14-35

O Rada Organizacji Pacjentéw przy Rzeczniku Praw Pacjenta

Organem administracji rzadowej, wtasciwym w sprawach ochrony praw pacjentéw, ktory wy-
konuje swoje zadania przy pomocy Biura Rzecznika Praw Pacjenta, jest Rzecznik Praw Pacjenta.

Rzecznik Praw Pacjenta od wielu lat wspétpracuje z organizacjami pozarzadowymi, ktére
aktywnie uczestnicza w dziataniach Biura. Poczatkowo organizowano spotkania interwencyjne
oraz konferencje dyskusyjne, Rzecznik udostepnit organizacjom trzeciego sektora platforme
internetowa do konsultacji aktéw normatywnych, za posrednictwem ktoérej mogty zgtaszac
uwagi w ramach procesu legislacyjnego. Dalszy etap zaciesnienia relacji Rzecznika z organiza-
cjami nastapit poprzez wdrozenie projektu ,£aczy nas pacjent”, w ramach ktérego Rzecznik udo-
stepnit organizacjom pacjentéw infrastrukture Biura do kontaktu bezposrednio z pacjentami
zainteresowanymi rozmowa o problemie zdrowotnym.

O

W lutym 2020 r. powotana zostata Rada Organizacji Pacjentéw (ROP) przy Rzeczniku Praw
Pacjenta, w sktad ktérej wchodza przedstawiciele organizacji pacjentéw w Polsce. Do uczest-
nictwa w Radzie moze zgtosi¢ sie kazda organizacja. Obecnie nalezy do niej 82 organizacji
pozarzadowych, ktére reprezentuja gtos srodowiska pacjentéw m.in. w onkologii, chorobach
cywilizacyjnych, autoimmunologicznych, neurologii i psychiatrii, senioréw oraz oséb z niepet-
nosprawnosciami i niesamodzielnych. W ramach ROP dziataja réwniez organizacje skupiajace
pacjentéw z chorobami rzadkimi oraz po przeszczepach. Rzecznik Praw Pacjenta jest w statym
kontakcie z organizacjami, zgtaszajacymi problemy z jakimi spotykaja sie pacjenci w systemie
opieki zdrowotnej.

Rada skupia swoja dziatalnos¢ na analizie sytuacji, potrzeb pacjentéw, postulowaniu oraz ini-
cjowaniu zmian w systemie opieki zdrowotnej tak, by lepiej wychodzit naprzeciw potrzebom
pacjenta, jak i jego bliskich.

Wiecej:,Rola organizacji pacjentow w systemach opieki zdrowotnej w Polsce i na Swiecie”, s. 36-44

MIKRO, MEZO i MAKRO, czyli poziomy zaangaZzowania
pacjentéw w systemie opieki zdrowotnej

Celem zaangazowania pacjentow w kreowanie systemu opieki zdrowotnej jest poprawa i za-
pewnienie wyzszej jakosci opieki Swiadczonej pacjentowi. Zaangazowanie pacjentow oraz orga-
nizacji pacjentéw w ksztattowanie opieki zdrowotnej, wiaczenie ich we wspélne projektowanie
ustug medycznych moze przyczyni¢ sie do zmniejszenia liczby przyje¢ w szpitalach, poprawy
skutecznosci, wydajnosci i jakosci ustug zdrowotnych, jak i poprawy jakosci zycia samych pa-
cjentéw.

Zaangazowanie pacjentéw dotyczy dziatan i proceséw odbywajacych sie na réznych poziomach:
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MEZO
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poziom
podmiotow
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Pacjenci czy przede wszystkim ich organizacje
sa angazowani w ramach rad (komitetéw,
organdw czy instytucji publicznych)
ds. systemu opieki zdrowotnej: regionalnych
lub krajowych komitetach dotyczacych
konkretnych proceséw, organizacji opieki,
czy tworzenia instytucji.

Angazowanie pacjentéw w dziedzinie polityki, strategii
i zarzadzania oznacza tez coraz czesciej partnerstwo
jednostek ochrony zdrowia oraz struktur rzadowych
z pacjentami i opiekunami w celu identyfikacji i pomocy
w tworzeniu bardziej odpowiedzialnych priorytetow
zdrowotnych, polityk i modeli zarzadzania - np. tworzenie
narodowych strategii do walki z okreslonymi chorobami.

Zaangazowanie pacjentow, grup czy catych
spotecznosci w planowanie, kierowanie,
dostarczanie i ocene swiadczen medycznych
(badan klinicznych i innych proceséw)
oraz opracowywaniu lub kierowaniu
informacjami na temat probleméw
opieki zdrowotnej.

Zaangazowania pacjentéw w planowanie, projektowanie
i Swiadczenie ustug zdrowotnych - np. opracowanie
optymalnej $ciezki pacjenta oczekujacego
na zabieg operacyjny.

Wspieranie procesu poprzez ocene i wptyw
na bezpieczenstwo opieki wtasnej
lub cztonka rodziny.

Programy, ktére zachecaja pacjentéw i rodziny
do bezposredniego zaangazowania w swoje zdrowie
-np. programy edukacyjne dla oséb z nadwaga/otytoscia.

RYCINA 1. ZAKRES ZAANGAZOWANIA PACJENTOW W OPIECE ZDROWOTNEJ W ZALEZNOSCI OD JEGO POZIOMU
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Na kazdym z tych pozioméw wspdtpraca moze przybieraé réznej formy - od biernego udziatu
po aktywne uczestnictwo.

BIERNE AKTYWNE
Komunikowanie / . . 0 . Uczestnictwo Partnerstwo/
POZIOM infor i K Dy (collaborati pétdecyd i
ZAANGAZOWANIA (inform/educate) (consultation) (discuss) engage) (partner)
2 S

RYCINA 2. FORMY ZAANGAZOWANIA PACJENTOW

Wiecej: ,Rola organizacji pacjentéw w systemach opieki zdrowotnej w Polsce i na swiecie”, s. 46-112

Kultura zaangazowania pacjentéw w innych krajach
- przeglad dobrych praktyk

Trendy miedzynarodowe

Coraz wiecej panstw buduje wzorce spoteczne i tworzy sprzyjajace uwarunkowania dla rozwo-
ju kultury wspoétpracy z pacjentami i rozwija mozliwosci zaangazowania pacjentéw w ksztat-
towanie rozwiagzan zdrowotnych np. w proces tworzenia koszyka swiadczen gwarantowanych
czy w procesy refundacyjno-cenowe. Takie kierunki obraty m.in. Wielka Brytania, Kanada,
Szwajcaria, Australia czy Czechy.

_. Zaangazowanie pacjentéw w proces . ___ .
refundacyjno-cenowy lekow
(poziom makro)

.. Zaangazowanie pacjentéw w proces ._.__. o
tworzenia Swiadczen gwarantowanych
(poziom makro)

mozna zaangazowac pacjentéw w proces tworzenia inajlepiej ugruntowanych na poziomie prawa zaréwno
Swiadczer gwarantowanych - tj. wybér tematdw,
okreslenie zakresu oceny (scoping), ocena technologii
(raport HTA), ocena wartosciujaca, uczestnictwo

w procesie podejmowania decyzji czy proces
odwotawczy.

i
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'
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H

. Na $wiecie wyréznia sie wiele etapéw, na ktérych E @ Procesy refundacyjno-cenowe sa jednymi z najstarszych
¢ '

H krajowego, jak i europejskiego. Zaangazowanie

H pacjentéw w proces refundacyjny mozliwe jest na wielu

E jego etapach np. przy wyborze technologii do oceny

! (priority setting), okresleniu zakresu oceny (scoping),

g oceny technologii przez agencje HTA czy tez oceny

! wartosciujacej. Mozliwe jest réwniez uczestnictwo

g organizacji pacjentéw w procesie podejmowania decyzji

g jak i na etapie procesu odwotawczego.
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W Polsce organizacje pacjentéw sa gtéwnie
zaangazowane w ramach konsultacji (wewnetrznych,
rzadziej spotecznych) czy spotkan i dyskusji z AOTMIT
iMZ w zakresie probleméw okreslonych grup pacjentéw
w poszczegdlnych procesach refundacyjno-cenowych.

Obecnie pacjenci w Polsce wspétpracuja gtéwnie nad
wypracowaniem propozycji koncepcji Swiadczen
gtéwnie z AOTMIT czy NFZ, w najmniejszym zas stopniu
z MZ, pomimo Ze proces ten ostatecznie jest zamykany
w ramach tej instytucji.

Nz
Dobre praktyki: ZZInS  mmmmm  projekt PREFER
Wielka Brytania Holandia

Dobre praktyki: I*I h — }

Kanada ~ Czechy  Holandia

MZ - Ministerstwo Zdrowia
NFZ - Narodowy Fundusz Zdrowia
AOTMIT - Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji

WIELKA BRYTANIA

Pacjent jako ekspert w opiece zdrowotnej

W Wielkiej Brytanii rola pacjentow i ich organizacji w tworzeniu opieki zdrowotnej zostata wpi-
sana na state w rozwigzania systemowe. Konstytucja Narodowej Stuzby Zdrowia (NHS) wyraz-
nie nakazuje zaangazowanie pacjentow w opieke zdrowotna.

* Podczas opracowywania modeli opieki NHS rutynowo konsultuje sie z organizacjami
pacjentéw. Zespoty NHS zwracaja sie do organizacji pacjentéw z prosbami o informacje
zwrotne na temat nowych procedur lub ustalen.

* NHS ma dedykowane zespoty ds. kontaktéw z organizacjami pacjentéw - dialog odbywa
sie w ustrukturyzowanej formie, z precyzyjnymi, szczegétowymi pytaniami zadawanymi
OP oraz wskazowkami dotyczacymi zakresu odpowiedzi.

W Wielkiej Brytanii znamienne jest zaufanie poktadane w wiedzy i do$wiadczeniu innej oso-
by oraz przekonanie, Ze organizacje pacjentéw wnosza duzg wartosc jako partnerzy i ,eksperci
pacjentéw” w ksztattowaniu tego, co zasadniczo jest dobrem wspélnym brytyjskiego systemu
opieki zdrowotnej. Jednoczesnie od organizacji pacjentéw oczekuje sie profesjonalnego i odpo-
wiedzialnego postepowania.

Wiecej: ,Rola organizacji pacjentow w systemach opieki zdrowotnej w Polsce i na $wiecie”, s. 72-73

CZECHY

Wielopoziomowa wspétpraca z organizacjami pacjentéw

W Republice Czeskiej w ostatnich latach wprowadzono rozwiazania, ktére zagwarantowaty
organizacjom pacjentéw staty udziat w ksztattowaniu polityki zdrowotnej kraju. W 2017 roku
czeski Minister Zdrowia powotat Rade Pacjentéw, w sktad ktérej wchodzi 24 cztonkéw powoty-
wanych na 4-letnia kadencje. Cztonkowie zostali wybrani tak, aby pacjenci o réznych potrzebach
byli w niej w réwnym stopniu reprezentowani (m.in. choroby nerek, choroby rzadkie, stwardnie-
nie rozsiane, choroby psychiczne, cukrzyca, zaburzenia stuchu i wzroku, choroby reumatoidalne,
choroby skéry itd.).

- Spotkania plenarne z organizacjami pacjentow
- spotkania otwarte co kwartat

- Wspétpraca z konkretng organizacja przy réznych projektach,
na zgtoszenie pacjentéw

- Prowadzenie ankiet

- Stworzenie strony internetowej i bazy danych organizacji

- Rada pacjentow
- Opiniowanie zmian legislacyjnych i innych
- Grupy robocze - konsultacje oraz proaktywne inicjatywy
- Zaangazowanie pacjenta w ministerialne grupy robocze
- ustawowi przedstawiciele pacjentéw w ministerstwie

pacjentéw
- Edukowanie

O Q

PROCEDURY m

WSPOLPRACA /503
FORMALNA %7%
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Rada jest ciatem doradczym dla Ministra Zdrowia. W radzie funkcjonuja grupy robocze zajmu- Zaangaiowanie pacjentéw w wybra ne procesy systemu
jace sie nastepujacymi zagadnieniami: urzadzenia medyczne, innowacyjne leczenie, zdrowie ochrony zdrowia w Polsce
i zagadnienia spoteczne, zdrowie psychiczne. Cztonkowie Rady sg wtgczani w prace legislacyjne,

konsultuja i opiniuja, a takze inicjuja wtasne projekty rozwiazan. REFORMY SYSTEMOWE

Wiecej: ,Rola organizacji pacjentéw w systemach opieki zdrowotnej w Polsce i na swiecie”, s. 62-65

Zaangazowanie pacjentéw w reformy systemowe w Polsce jest najczesciej zwigzane z inicjowaniem
i planowaniem zakresu reform. W ostatnich latach pacjenci w Polsce byli coraz czesciej zapraszani
Zaangazowanie pacjentéw w procesy tworzenia polityki do udziatu w tworzeniu centralnych rozwiazar systemowych, gtéwnie przez MZ czy NFZ.

zdrowotnej w Polsce

Przyktadem reform systemowych w Polsce sa: Narodowa Strategia Onkologiczna, sie¢ onkologicz-
naijej pilotaz oraz Narodowy Plan dla Choréb Rzadkich.

W ostatnich latach pacjenci w Polsce ( ] ] h
0%} 10%120%1 30%140%150%160%170%80% 90 100% Obecnie proces angazowania pacjentéw (wybor organizacji, sposéb ich reprezentacji czy okreslenie

coraz czesciej sa wtaczani do udziatu SR . . . A =
roli pacjentéw) nie zostat sprecyzowany w ramach zadnego z oficjalnych dokumentéw instytucji

w tworzeniu centralnych rozwiagzan

S . REFUNGAER 3% publicznych (z wyjatkiem Rzecznika Praw Pacjenta).
systemowych - gtéwnie przez Minister- LEKOW
stwo Zdrowia lub Narodowy Fundusz WORZENE | 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Zdrowia. Jednak proces ich angazowa- RN | % “
. " h KONSULTACJE PISEMNE* ZMZ DOT.
nia nie zostat sprecyzowany w ramac TWORZENE | OKRESLONEJ JEDNOSTKI CHOROBOWE) 27%
oficjalnych dokumentéw instytucji pu- oraTOW I“ I POTRZEB PACJENTOW
blicznych oraz stosownych regulacji |
. . A ‘ SPOTKANIE ZMZ DOT. PRZEBIEGU CHOROBY .
(z wyjatkiem Rzecznika Praw Pacjenta). REFORMY 45% | POTRZEB PACJENTOW 40%
SYSTEMOWE |
Wyniki  badania  przeprowadzone-
. o < PROCES | ZAPROSZENIE DO ZESPOLU
go wsrod 42 organizacji  pacjentow MODYFIKACII I“ OPRACOWUJACEGO OKRESLONY 40%
. . ISTNIEJACYCHSW. | PLAN REFORM
w Polsce w 2020 roku wskazuja, ze or-
. . . B . - PROCES |
angazowane w konsultowanie reform SWIADCZEN | NN LGN 13%
systemowych, tworzenie rozwigzan PROCES |
TARYFIKAC] [ 21%
kompleksowych czy w procesy refun- SWIADCZEN | KONSULTACJE SPOLECZNE ZAPISOW 53% i
. ] o o
dacyjne. USTAWOWYCH LUB ROZPORZADZEN
INNE 88%
Wiecej: ,Rola organizacji pacjentéw w systemach opieki KQNSULTACJE PISEMNE* Z NFZ DOT.
zdrowotnej w Polsce i na $wiecie”, s. 67 TWORZENIE OKRESLONEJ JEDNOSTKI CHOROBOWEJ 60% 33%
NOWYCH I 97% | POTRZEB PACJENTOW
INSTYTUCJI B
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PREFERENCJI PACJENTOW) NA POTRZEBY 47%
L [ M e ) REFORM NA PROSBE INSTYTUCJI PUBLICZNEJ
. SPOTKANIE Z NFZ DOT. PRZEBIEGU CHOROBY o o
WYKRES 1. ZAKRES ZAANGAZOWANIA PACJENTOW W PROCESY TWORZE- | POTRZEB PACJENTOW 67% 27%
NIA POLITYKI ZDROWOTNEJ W POLSCE
BRAK WSPOLPRACY WSPOLPRACASRORADNEZNA Il REGULARNA (CZESCIEJ NIZ 2 RAZY W ROKU)

(NP.RAZ NA KILKA LAT LUB RZADZIE)J)
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WYKRES 2. CZESTOSC ORAZ FORMY WSPO£PRACY OP ZE STRONA PUBLICZNA W ZAKRESIE REFORM SYSTEMOWYCH W POLSCE
- NA PODSTAWIE BADANIA ANKIETOWEGO Z ROKU 2020

Wiecej: ,Rola organizacji pacjentow w systemach opieki zdrowotnej w Polsce i na $wiecie”, s. 68-76
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(01} SWIADCZEN GWARANTOWANYCH .

W Polsce znaczna liczba organizacji pacjentéw nie jest angazowana wecale lub jedynie sporadycznie
w procesy zwiagzane z ksztattowaniem koszyka $wiadczer gwarantowanych. Brakuje ram prawnych
oraz przyjetych wzorcéw postepowania

Rola pacjentéw w inicjowaniu procesu ogranicza sie do spotkan w Ministerstwie Zdrowia, wysytania
pism formalnych, dziatania poprzez Konsultanta Krajowego, Prezesa NFZ, itd.

Poza tym organizacje pacjentdw poprzez Konsultanta Krajowego moga sktada¢ wnioski o usuniecie,
zmianeg poziomu lub sposobu finansowania, lub warunkéw realizacji Swiadczenia medycznego.

Obecnie pacjenci wspotpracuja gtéwnie nad wypracowaniem propozycji koncepcji $wiadczen
z AOTMIT czy NFZ, w najmniejszym zas stopniu z MZ, pomimo Ze proces ten ostatecznie jest
realizowany w ramach tej instytucji.

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

KONSULTACJE PISEMNE* Z MZ DOT.
OKRESLONEJ JEDNOSTKI CHOROBOWEJ 19% 31% 50%
| POTRZEB PACJENTOW
SPOTKANIE Z MZ DOT. PRZEBIEGU CHOROBY o o o,
| POTRZEB PACJENTOW ‘ 25 205
KONSULTACJE PISEMNE* Z NFZ DOT.
OKRESLONEJ JEDNOSTKI CHOROBOWEJ 38% 31% 31%
| POTRZEB PACJENTOW
SPOTKANIE Z NFZ DOT. OKRESLONEJ
JEDNOSTKI CHOROBOWEJ 44% 25% 31%
| POTRZEB PACJENTOW

KONSULTACJE PISEMNE* Z AOTMIT
DOT. OKRESLONEJ JEDNOSTKI CHOROBOWE) 25% 50% 25%

| POTRZEB PACJENTOW
SPOTKANIE Z AOTMIT DOT. OKRESLONEJ

JEDNOSTKI CHOROBOWEJ 25% 63% 13%
| POTRZEB PACJENTOW

UCZESTNICTWO W POSIEDZENIU > . .
RADY PRZEJRZYSTOSCI 38% 50% 13%
INNE AKTYWNOSCI ‘ 75% 6%

D WSPOLPRACA SPORADYCZNA
(NP.RAZ NA KILKA LAT LUB RZADZIEJ)

|71 BRAK WSPOEPRACY [l REGULARNA (CZESCIEJ NIZ 2 RAZY W ROKU)

WYKRES 3. CZESTOSC ORAZ FORMY WSPOEPRACY ORGANIZACJI ZE STRONA PUBLICZNA W ZAKRESIE KOSZYKA SWIADCZEN GWARANTO-
WANYCH W POLSCE - NA PODSTAWIE BADANIA ANKIETOWEGO Z ROKU 2020

Wiecej: ,Rola organizacji pacjentéw w systemach opieki zdrowotnej w Polsce i na $wiecie”, s. 76-92
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PROCES REFUNDACYJNO-CENOWY LEKOW

W Polsce znaczna liczba organizacji pacjentéw z wtasnej inicjatywy angazuje sie w procesy refunda-
cyjno-cenowe.

Oproécz konsultacji spotecznych zwigzanych z dokumentem analizy weryfikacyjnej, zaangazowanie
pacjentéw ma wymiar przede wszystkim nieformalny. Zadne aktywnosci pacjentéw w ramach
procesu refundacyjno-cenowego nie sy uregulowane w ramach ustawy refundacyjnej (poza
przedstawicielami Rzecznika Praw Pacjenta w Radzie Przejrzystosci oraz mozliwosci konsultacji
spotecznych Analizy Weryfikacyjnej AOTMIT, co jest mozliwe dla wszystkich obywateli polskich).

Pacjenci zaangazowani sg przede wszystkim w ramach konsultacji (wewnetrznych, rzadziej
spotecznych) czy spotkan i dyskusji z AOTMIT i MZ w zakresie problemoéw okreslonych grup
pacjentéw w poszczegélnych etapach procesu refundacyjno-cenowego.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
4%

KONSULTACJE PISEMNE* Z MZ DOT.
OKRESLONEJ JEDNOSTKI CHOROBOWE) 50% 46%
| POTRZEB PACJENTOW
SPOTKANIE Z MZ DOT. PRZEBIEGU CHOROBY > o o
| POTRZEB PACJENTOW 42%
PRZYGOTOWANIE STANOWISKA W SPRAWIE
ZASADNOSCI FINANSOWANIA ZE SRODKOW 5 o
PUBLICZNYCH (DO DOKUMENTU ANALIZY 33%

WERYFIKACYJNEJ AOTMIT)

KONSULTACJE PISEMNE* DOT. OKRESLONEJ
JEDNOSTKI CHOROBOWEJ | POTRZEB 21%

PACJENTOW Z AOTMIT
SPOTKANIE Z AOTMIT DOT.

OKRESLONEJ JEDNOSTKI CHOROBOWEJ 21%
| POTRZEB PACJENTOW

INNE AKTYWNOSCI 58% 17%
UCZESTNICTWO W POSIEDZENIU > 5 .
RADY PRZEJRZYSTOSCI 46% 42% 13%

WSPOLPRACA SPORADYCZNA
(NP.RAZ NA KILKA LAT LUB RZADZIEJ)

54% 25%

63% 17%

|71 BRAK WSPOEPRACY
—

. REGULARNA (CZESCIEJ NIZ 2 RAZY W ROKU)

WYKRES 4. TYP ZAANGAZOWANIA | CZESTOSC WSPOEPRACY OP Z INSTYTUCJAMI PUBLICZNYMI W POLSCE

Wiecej: ,Rola organizacji pacjentow w systemach opieki zdrowotnej w Polsce i na $wiecie”, s. 93-99
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Zakres zaangazowania organizacji pacjentéw w proces
refundacyjno-cenowy w réznych krajach europejskich

Proces refundacyjno-cenowy lekéw jest jednym z najstarszych i najlepiej ugruntowanych na po-
ziomie prawa zaréwno krajowego, jak i europejskiego.

Na $wiecie organizacje pacjentéw lub pacjenci, w procesach refundacyjnych angazowani sa
gtéwnie na etapie tworzenia i/lub oceny raportu HTA. Zakres ten rézni sie znacznie w poszcze-
goblnych krajach i regionach.

e a\
Okreslenie Uczestnictwo
A . Ocena .
Wybor technologii - zakresu - Ocena w procesie Proces
technologii i .
do oceny oceny wartosciujaca podejmowania odwotawczy

. . (raport HTA) "
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RYCINA 3. ZAANGAZOWANIE PACJENTOW NA ETAPACH PROCESU REFUNDACYJNO-CENOWEGO NA SWIECIE
(PRZEDSTAWIONO KRA JE, W KTORYCH PACJENCI SA ZAANGAZOWANI W JAKIKOLWIEK SPOSOB)

KLUCZOWE KIERUNKI ZMIAN, NA KTORE WSKAUJA
ORGANIZACJE PACJENTOW W POLSCE:

1. Opracowanie spéjnej strategii zaangazowania pacjentéw w ramach systemu opieki zdro-
wotnej w Polsce i dtugofalowej platformy komunikacji pacjentéw z instytucjami publiczny-
mi (m.in. MZ, NFZ, AOTMIT). Jest to niezbedne do wypracowania podstaw legislacyjnych
i organizacyjnych, gwarantujacych rzeczywiste zaangazowania pacjentéw w procesy zwig-
zane z tworzeniem systemu opieki zdrowotnej.

2. Umocowanie w prawie i proceduralne poszerzenie zakresu zaangazowania pacjentéw
w centralne procesy dotyczace polityki zdrowotnej, takie jak refundacja lekow, koszyk
Swiadczen gwarantowanych oraz reformy systemowe.

3. Podjecie dziatan ukierunkowanych na edukacje pacjentéw, kadry medycznej i ekspertéw
witaczonych do proceséw centralnych, dotyczaca zasad wspétpracy z pacjentami na wszyst-
kich poziomach zarzadzania opieka zdrowotna. Opracowanie programéw edukacji pacjen-
téw przez instytucje publiczne lub w ramach wspoétpracy publiczno-prywatnej w celu budo-
wania okreslonych kompetencji pacjentéw.

4. Kluczowym elementem efektywnej wspotpracy jest monitorowanie jakosci opieki medycz-
nej przez pacjentow. Wymaga to okreslenia zasad wzajemnej wspdtpracy z pacjentami oraz
organizacjami pacjentéw na poziomie konkretnych instytucji czy $wiadczeniodawcéw.

KIERUNKI SZCZEGOLOWE:

REFORMY SYSTEMOWE

1. Pacjenciiich organizacje powinni by¢ wiaczani w procesy dotyczace reform
systemowych na réwni z innymi partnerami.

2. Organizacje pacjentéw powinny mie¢ mozliwo$¢ zgtaszania tematéw
do opracowania i wdrozenia w ramach reform systemowych.

3. Organizacje pacjentéw zwracajg uwage na przejrzystos¢ procesu reform, w tym
na koniecznos¢ publikowania wszystkich dokumentoéw z poszczegdlnych etapéw
ich wdrazania, wraz z doborem i sktadem ekspertéw, protokotami prac
oraz opracowan ekspertow.

4. Aktywne wiaczanie pacjentéw w monitorowanie wynikéw wdrazanych reform
systemowych zaréwno w postaci systematycznie zbieranych informacji
(np. o badaniach satysfakcji czy punktéw zdrowotnych istotnych dla pacjentéw),
jak i w ramach ocen doswiadczen pacjentow jest zgodne z koncepcja opieki
zdrowotnej opartej na wartosciach.
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ZARZADZANIE KOSZYKIEM SWIADCZEN GWARANTOWANYCH

1.

2.

Zwiekszenie zaangazowania organizacji pacjentow w ten proces moze byc jednym
z elementow wptywajacych na jako$¢ procesu zarzadzania koszykiem swiadczen.

Organizacje pacjentéw uwazaja, ze powinny mie¢ prawo inicjowania proceséw,
czyli sktadania propozycji tematéw do zmian koszyka swiadczen gwarantowa-
nych do Ministerstwa Zdrowia, jak i uczestniczenia w procesie tych zmian.

Organizacje pacjentéw wyrazaja gotowosc do uczestniczenia w procesie
przygotowania i/lub oceny raportu w sprawie oceny swiadczenia opieki
zdrowotnej przez AOTMIT w formie przedstawiania swojego stanowiska,
jak rowniez poprzez aktywna wspétprace z przedstawicielami Agencji

w aspektach zwigzanych z dang jednostka chorobowa.

Organizacje pacjentéw wskazuja, ze powinny by¢ zapraszane na posiedzenia Rady
Przejrzystosci celem przedstawienia swojego stanowiska odnosnie do danego
$wiadczenia medycznego oraz udzielenia odpowiedzi na szczegétowe pytania
dotyczace przebiegu jednostki chorobowej.

Organizacje pacjentéw uwazaja, ze powinny moc przedstawic swoje stanowisko
Ministrowi Zdrowia przed podjeciem ostatecznej decyzji o finansowaniu
$wiadczenia zdrowotnego w ramach koszyka swiadczen gwarantowanych

i wydaniem rozporzadzenia.

)

PROCES REFUNDACYJNO-CENOWY

1.

2.

Zwiekszenie zaangazowania organizacji pacjentéw w ten proces moze by¢ jednym
z elementow wptywajacym na jakos¢ procesu refundacyjno-cenowego.

Zmiana zasad kontaktéw z pacjentami i uregulowanie tego na poziomie procedur
czy w ramach nowelizacji ustawy refundacyjnej moze by¢ pierwszym krokiem
w kierunku stworzenia przejrzystych zasad wspétpracy z MZ przed podjeciem
decyzji refundacyjnej.

Pacjenci wskazuja na koniecznos$¢ poprawy dostepu do informacji oraz dokumenta-
cji, czyli na dalsza potrzebe zwiekszenia przejrzystosci przebiegu procesu
refundacyjno-cenowego na wszystkich jego etapach.

Organizacje pacjentdw zwracajg gotowos¢ do wptywania na ksztatt tresci propono-
wanych programéw lekowych w ramach procesu refundacyjno-cenowego.

Organizacje pacjentéw zwracaja uwage na koniecznos¢ opracowania procedur
dotyczacych zapraszania organizacji pacjentow lub przedstawicieli pacjentéw
na posiedzenia Rady Przejrzystosci celem przedstawienia swojego stanowiska
odnosnie danego leku, jak i udzielenia odpowiedzi na szczeg6towe pytania
dotyczace przebiegu jednostki chorobowej. Przedstawiciel parasolowej organiza-
cji pacjentéw powinien na state by¢ wiaczony w sktad Rady Przejrzystosci.

Organizacje pacjentow wskazuja, ze powinny brac udziat w procesie oceny
raportu HTA przez AOTMIT.

Raport ,Rola organizacji pacjentéw w systemach opieki zdrowotnej
w Polsce i na swiecie” oraz dokument ,Kierunki zmian dla zwiekszenia
partycypacji organizacji pacjentéw w procesy ksztattowania
systemu opieki zdrowotnej w Polsce”
powstaty w ramach projektu

»~PACJENCI.PRO Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow”

JIPACJENCI.PRO

Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow

Prowadzonego przez

@ INFARM

cznych

Pod honorowym Patronatem

§
—a

Rzecznik Praw Pacjenta

Dokumenty zostaty opracowane przez:
HTA Consulting Spoétka z Ograniczong Odpowiedzialnoscig Spétka Komandytowa
ul. Starowislna 17/3, 31-038 Krakow tel.: +48 (0) 12 421-88-32;
www.hta.pl

«JIPACJENCL.PRO

ademia Rozwolu Organizac]iPacjentow




IPACJENCI.PRO

Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow




