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Stowniczek

Patient empowerment
(upodmiotowienie/
wzmochnienie/
umocowanie pacjentow)

jest procesem, w ktérym pacjenci uzyskuja kontrole nad decyzjami i dziataniami do-
tyczacymi ich zdrowia (WHO). Koncepcja ta poczatkowo dotyczyta indywidualnego
pacjenta, zostata jednak rozszerzona tak, by uwzgledniac role organizacji pacjentéw.

Zaangazowanie
publiczne
(zaangazowanie
obywateli/pacjentéw)

to koncepcje, a takze wspierajace je techniki, ktére utatwiaja otwarty dialog pomiedzy
przedstawicielami spoteczenstwa, w tym miedzy pacjentami a osobami reprezentuja-
cymi system ochrony zdrowia (od lekarza, po przedstawicieli decydentéw, np. ptatnika
publicznego), a takze zachecaja i/lub pozwalajg uczestnikom dzieli¢ sie wtasnymi opi-
niami, do$wiadczeniami, preferencjami oraz wspétuczestniczy¢ w procesie podejmo-
wania decyzji co do wtasnego zdrowia lub ksztattu opieki.

Jakosc¢ opieki
zdrowotnej!

stopien, w ktorym kazda swiadczona pacjentowi ustuga, wykonana zgodnie z aktualng
wiedza, zapewnia odpowiednie prawdopodobienstwo uzyskania pozadanego efektu
opieki, zarazem redukujac prawdopodobienstwo wystapienia niepozadanych rezulta-
téw.

Pacjenci
indywidualni

osoby z osobistym doswiadczeniem Zycia z choroba. Petnig wazna role, przekazujac
swoje subiektywne doswiadczenia zwigzane z choroba i opieka nad nimi.

Opiekunowie

osoby wspierajace indywidualnych pacjentéw, takie jak cztonkowie rodziny
(nieformalni opiekunowie) oraz profesjonalni opiekunowie, personel wspierajacy,
asystenci czy wolontariusze.

Rzecznicy pacjentow

osoby, ktére dysponuja wiedza i doswiadczeniem z zakresu wspierania wiekszej grupy
pacjentéw dotknietych konkretna choroba. Moga by¢ stowarzyszeni w ramach okre-
$lonej organizacji lub grup nieformalnych.

Przedstawiciele
organizacji pacjentéw

osoby upowaznione do reprezentowania i wyrazania wspdlnych opinii organizacji pa-
cjentéw na temat konkretnego problemu lub choroby.

Pacjenci-eksperci

osoby z wiedza specjalistyczna z zakresu konkretnej choroby, ponadto dysponujace
techniczna wiedza o sektorze badan i rozwoju, technologiach medycznych i/lub za-
gadnieniach regulacyjnych, uzyskang poprzez szkolenia lub doswiadczenie; s3 to np.
cztonkowie AOTMIT, ktorzy zostali przeszkoleni w petnym spektrum zagadnien doty-
czacych badania i rozwoju lekéw.

Adherence zakres, w jakim zachowanie pacjenta pozostaje zgodne z zaakceptowanymi przez nie-
(wspétpraca) go zaleceniami medycznymi w odniesieniu do przyjmowania lekéw, przestrzegania
diety oraz modyfikacji stylu zycia.
Compliance zakres, w jakim pacjent przestrzega dawki i czasu przyjecia leku, zgodnie ze zleconym
(zgodnos¢) schematem.

Persistence okres, w trakcie ktérego chory przyjmuje leki, czas od rozpoczecia zaleconej terapii do
(wytrwatosc) chwili jej przerwania.

Concordance porozumienie pacjenta i lekarza w dokonaniu wyboru terapii i wspétodpowiedzialnosé

(porozumienie)

za podejmowane decyzje terapeutyczne.

1 Bembnowska M., Josko-Ochojska J. (2015) Zarzqdzanie jakosciq w ochronie zdrowia. Hygeia Public Health, 50 (3): 457-462.
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Zaangazowanie pojecie nadrzedne, ktére obejmuje inne terminy, dotyczace zaangazowania zaréw-
pacjentéw (patient no indywidualnych pacjentéw i ich opiekundw, jak i organizacji pacjentéw. Do tej
engagement/involvement/ pierwszej kategorii naleze¢ beda pojecia takie, jak: przestrzeganie zalecen lekarskich,
participation) adherencja, sojusz terapeutyczny, wspdlne podejmowanie decyzji, aktywizacja pa-

cjenta, zarzadzanie choroba, zaangazowanie technologiczne pacjenta, ktére sa trady-
cyjnie uzywane do okreslenia ré6znych modeli mniej lub bardziej aktywnej roli pacjenta
w procesie terapeutycznym. Zarazem pojecie to obejmowac bedzie zaangazowanie
pacjentéw w procesy ponadjednostkowe, dotyczace wspdtuczestnictwa w podejmo-
waniu decyzji na poziomie poszczegdlnych podmiotéw leczniczych, ale tez szerszych
proceséw ustanawiania i realizowania polityki zdrowotnej. Méwimy wiec o zaanga-
zowaniu (organizacji i grup) pacjentdw, ich partycypacji, czyli udziale przedstawicieli
w gremiach decydujacych o ksztatcie proceséw, ktérym pacjenci, jako grupa, podlegali
do niedawna w wytacznie bierny sposéb.

Organizacje pacjentéw zgodnie z szeroko stosowang definicja EMA pozarzadowe organizacje non-profit, kté-
re koncentruja sie na pacjencie, a w ktérych pacjencii/ lub opiekunowie (w przypadku,
gdy pacjenci nie sg w stanie sami reprezentowac swoich intereséw) stanowia wiek-
szo$¢ cztonkdw organdw statutowych.

Ocena technologii ocena roznych konsekwencji stosowania okreslonej technologii medycznej, szczegol-

medycznych (HTA) nie w okreslonych sytuacjach klinicznych. Interdyscyplinarna dziedzina wiedzy zakta-
dajaca wykorzystanie naukowych metod na rzecz polityki zdrowotnej; wykorzystuje
wiedze z zakresu, m.in.: epidemiologii, biostatystyki, ekonomii, prawa i etyki. HTA do-
starcza naukowych danych bedacych podstawa podejmowania racjonalnych decyzji
dotyczacych wykorzystania i finansowania $wiadczen zdrowotnych. Raporty HTA do-
tycza przede wszystkim analiz efektywnosci klinicznej i kosztéw; obejmuja przeglad
systematyczny oraz analizy ekonomiczne, czesto z rekomendacjami dotyczacymi po-
réwnywanych opcji terapeutycznych lub diagnostycznych.

Analiza weryfikacyjna dokument przygotowywany przez Agencje Oceny Technologii Medycznych i Taryfika-
(AWA) cji dotyczacy oceny raportu HTA przedktadanego przez wnioskodawce we wniosku
o objecie refundacja i ustalenie urzedowej ceny zbytu danej technologii medycznej.

Proces refundacyjny proces kwalifikacji danej technologii medycznej do finansowania ze srodkéw publicz-
nych w Polsce, ktéry jest inicjowany przez podmiot odpowiedzialny. Proces refunda-
cyjny reguluje ustawa o refundacji lekéw, srodkéw spozywczych specjalnego przezna-
czenia zywieniowego oraz wyrobow medycznych.

Proces koszykowy procesy dotyczace wtaczania $Swiadczen do koszyka swiadczer zdrowotnych, jak
réwniez zmiany poziomu ich finansowania lub ich usuniecia. Ustawa o $wiadczeniach
22004 roku dzieli proces zarzadzania koszykiem $wiadczen zdrowotnych nielekowych
na dwa obszary: kwalifikacja $wiadczenia zdrowotnego oraz usuniecie, zmiana pozio-
mu lub sposobu finansowania, lub warunkéw realizacji $wiadczenia zdrowotnego.

Shared decision making jest kluczowym elementem opieki zdrowotnej zorientowanej na pacjenta i jest to po-
(SDM) - wspélne dejscie czy proces, w ramach ktérego lekarze i pacjenci wspdlnie podejmuja decyzje
podejmowanie decyzji i wybieraja metody diagnostyczne, leczenie i plany opieki w oparciu o dowody kliniczne,

ktére rownowaza ryzyko i oczekiwane wyniki z preferencjami i wartosciami pacjenta?®.

Reforma zmiana lub szereg zmian w jakiej$ dziedzinie zycia, w strukturze organizacji lub spo-
sobie funkcjonowania jakiego$ systemu, majace na celu ulepszenie istniejacego stanu
rzeczy; tez: wprowadzanie takiej zmiany lub zmian®.

Policy Making Policy making to tworzenie polityki, czyli dziatalno$¢ polegajaca na okreslaniu nowej
polityki dla rzadu, partii politycznej. Tworzenie polityki jest zwykle opisywane jako
proces cykliczny, rozpoczynajacy sie od identyfikacji problemu a koriczacy sie na oce-
nie programu, co z kolei stanowi podstawe do nastepnej rundy projektowania polity-
ki. Nalezy mie¢ na wzgledzie, ze tworzenie polityki jest koncepcja elastyczna, ktéra
w praktyce nie podlega sztywnym regutom. Podstawa podejmowania decyzji powinny
by¢ jednak pewne zasady, ktére mozna zastosowac niezaleznie od kontekstu policy -
realizacji strategicznych celéw i zadan®.

Elwyn, G., Laitner, S., Coulter, A. et al. (2010) Implementing shared decision making in the NHS, BMJ, 341 :c5146.

Strategy 6I: Shared Decision making, 2020. Dostep: https:/www.ahrq.gov/cahps/quality-improvement/improvement-guide/6-strategies-for-impro-
ving/communication/strategyé6i-shared-decisionmaking.html

Definicja stowa ,reforma” - wg Stownika Jezyka Polskiego PWN. Dostep: https:/sjp.pwn.pl/slowniki/reforma.html

Quality of Public Administration. A Toolbox for Practitioners, 2017. Dostep: https://ec.europa.eu/social/BlobServlet?docld=18557&langld=da
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Scoping Termin ten z ang. oznacza ,okreslanie zakresu”. Jest to procedura ustalania zakresu
merytorycznego zadan lub badan w ztozonych procesach planowania, zarzadzania lub
produkcji. Przyktadowo w ocenie technologii medycznych termin ten oznacza okresle-
nie zakresu raportu oceny technologii medycznych gtéwnie poprzez okreslenie PICOS
(populacja, interwencja, poréwnanie, wyniki, badania) oraz metodyki przeprowadza-
nia analizy klinicznej, analizy ekonomicznej oraz analizy wptywu na budzet ptatnika
i odpowiednikiem w Polsce jest analiza problemu decyzyjnego®.

Priority setting Priorytet zdrowotny jest dyspozycja do okreslonego dziatania na rzeczjednoznacznie
zdefiniowanego celu/zadania,traktowanego przedmiotowo lub funkcjonalniektéry
w okreslonym czasie i/lub okolicznosciachuznawany jest za pierwszoplanowy, naj-
wazniejszylub przynajmniej preferowany ,posrod innychréwnych”. Dziatanie na rzecz
owego nadrzednego celu/zadania sprawia, ze - w konsekwencji- wszystko co stuzy lub
moze stuzyc jego realizacji rowniez traktowane jest priorytetowo”®.

Horizon scanning Horizon scanning to systematyczna identyfikacja nowych, pojawiajacych sie lub
przestarzatych technologii medycznych, ktére moga wptywac na zdrowie, ustugi
zdrowotne i / lub spoteczenstwo?’.

Experience-based Wspolne projektowanie oparte na doswiadczeniu (EBCD) to podejscie, ktére umoz-
co-design of services, liwia personelowi i pacjentom (lub innym odbiorcom ustug) wspélne projektowanie
EBCD ustug i/ lub Sciezek opieki, wspdlnie w ramach partnerstwa.
Opieka bezposrednia Opieka bezposrednia to model praktyki medycznej, w ktérym lekarz (czy inni przed-
(direct care) stawiciele kadry medycznej) kontaktuja sie bezposrednio z pacjentami?’.
Asymetria informacji To pojecie z zakresu ekonomii, sytuacja, gdy jedna strona transakcji ma wiecej infor-

macji o przedmiocie umowy. Asymetria informacji moze pojawiac sie w réznym kon-
tekscie, takze w zakresie opieki zdrowotnej*2 Po raz pierwszy podkreslit to Kenneth
J. Arrow w artykule zapoczatkowujacym rozwéj ekonomii zdrowia®3. Asymetria infor-
macji istnieje na wszystkich rynkach, ale w odniesieniu do $wiadczern medycznych jest
szczegolnie istotna, gdyz wptywa na zachowania obu stron. Strona podazowa, czyli
lekarze i instytucje $wiadczace ustugi medyczne, wie znacznie wiecej o przedmiocie
transakcji, czyli o chorobie, leczeniu, potencjalnych efektach i innych aspektach doty-
czacych leczenia niz pacjent jako strona popytowa®4.

Interesariusz

Value-based health care

5

5 B

B

Wytyczne AOTMIT, 2016. Dostep: www.aotmit.gov.pl

Chalkidou, Glassman, Marten i in., 2016. Priority-setting for achieving universal health coverage. Bulletin of the World Health Organization
2016;94:462-467. Dostep: https://www.who.int/bulletin/volumes/94/6/15-155721/en/

Holly, R. (2016) Priorytetyzacja jako koncepcja zarzqdzania zmiang w ochronie zdrowia, Journal of Health Policy, Insurance and Management, 18/8,
t. 3,5.5-39.

Definicja ,horizon scanning” wg HTA Glossary. Dostep: http:/htaglossary.net/horizon+scanning

The Caldicott Committee (1997) Report on the Review of Patient-Identifiable Information, Departament of Health. [online] Dostep:
http:/www.wales.nhs.uk/sites3/documents/950/dh_4068404.pdf

Ibidem.

Prokop, J. (2020) Co to jest asymetria informacji? Jak zapobiegac asymetrii informacji? [online] Dostep: https://gazeta. sgh.waw.
pl/?q=po-prostu-ekonomia/co-jest-asymetria-informacji-jak-zapobiegac-asymetrii-informacji

Arrow, K.J. (1963) Uncertainty and the Welfare Economics of Medical Care. The American Economic Review, 53 (5), 941-973.

Nojszewska, E., Miller, J. (2007) Raport Otwarcia - System Ochrony Zdrowia w Polsce. Dostep: https:/www.rpo.gov.pl/pliki/1192692009.pdf



Stowo wstepne

Szanowni Panstwo,

Z przyjemnosciq oddajemy w Panstwa rece kompleksowy raport dotyczqcy roli pacjentéw w systemach
ochrony zdrowia. Jest to unikatowe opracowanie, bedqce owocem wspétpracy specjalistéw z réznych
obszaréw ochrony zdrowia. Raport porusza niezwykle istotne zagadnienie uczestnictwa organizacji
pacjentéw w procesie decyzyjnym w zakresie kreowania rozwigzan systemowych w sektorze ochrony

zdrowia.

W raporcie przedstawiono rosnqgce znaczenie zaangazowania pacjentéw i ich organizacji w procesy
ksztattowania systemu opieki zdrowotnej w Polsce i na swiecie, ze szczegélnym uwzglednieniem roli,
jakq organizacje pacjentéw odgrywajq na poziomie centralnym. Podjelismy prébe usystematyzowa-
nia réznorodnosci form zaangazowania pacjentéw i ich organizacji, wskazujgc na bogactwo koncepcji,
dzieki ktérym od lat 80. ubiegtego wieku wzrasta wptyw pacjentéw na rézne elementy systemu ochro-
ny zdrowia. Przeanalizowalismy tez rzeczywistq partycypacje pacjentdw w procesach dotyczqcych ich
zdrowia. Uwage poswiecilismy zaréwno relacji pojedynczego pacjenta z lekarzem czy innym profesjo-
nalistq medycznym, jak i ze swiadczeniodawcami. Relacje te stanowig fundament innych, bardziej zto-
zonych form wptywu pacjentéw na system, ktérych swoistq kulminacjq jest dialog na poziomie krajo-
wym, na ktérym podejmowane sq kluczowe decyzje ksztattujqgce system opieki zdrowotnej. Szczegdinie
interesujqgcq czesciq raportu sq przyktady dobrych praktyk dziatalnosci organizacji pacjentéw z innych

krajow.

Projekt Akademia Rozwoju Umiejetnosci Pacjentéow PACJENCI.PRO, w ramach ktérego powstat raport,
to unikatowa inicjatywa realizowana przez Zwiqgzek Pracodawcéw Innowacyjnych Firm Farmaceutycz-
nych INFARMA oraz Wydziat Nauk o Zdrowiu Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego pod patro-
natem Rzecznika Praw Pacjenta. Takie partnerstwo jest dowodem istnienia realnej mozliwosci owocnej

wspétpracy sektora farmaceutycznego oraz srodowiska akademickiego.

Zaden system ochrony zdrowia nie bedzie funkcjonowat wiasciwie bez aktywnego i dobrze wyeduko-
wanego pacjenta. Stqgd w interesie wszystkich srodowisk, w tym takze decydentéw, lezy zwiekszanie
kompetencji tego srodowiska. Tym bardziej wyrazam nadzieje na aktywne i liczne uczestnictwo Sro-
dowisk pacjentéw w Akademii, co w dtuzszej perspektywie czasu z pewnosciq przetozy sie na jakos¢

procesow legislacyjnych.

Wyrazam tez nadzieje, iz niniejszy raport zacheci organizacje pacjentéw do jeszcze wiekszego zaanga-

zowania w kreowanie rozwigzan systemowych

dr hab. Mariusz Guijski
Dziekan Wydziatu Nauk o Zdrowiu
Warszawski Uniwersytet Medyczny
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Szanowni Panstwo,

Rola organizacji pacjentéw w dialogu spotecznym na temat systemu ochrony zdrowia na przestrzeni
ostatnich lat znaczqco wzrosta. W Europie méwi sie wrecz o trendzie ,patient empowerment’, ktéry
Z jednej strony ma oznaczac zaangazowanie chorych w proces terapeutyczny, podejmowanie decyzji
i poszukiwanie informacji, a z drugiej wtasnie dotyczy organizacji pacjentéw, ktére stajq sie natural-
nym partnerem decydentéw w ochronie zdrowia. Odbywa sie to m.in. przez tworzenie Rad Organizacji
funkcjonujqcych przy instytucjach panstwowych, a realizowane aktywnosci edukacyjne wspierajq ten

proces.

Od dtuzszego czasu obserwujemy dziatania organizacji pacjentéw, rozmawiamy z nimi, a takze wspét-
pracujemy przy réznych projektach. Dzieki temu mieliSmy wiele okazji do wymiany poglqddéw, co
pozwolito nam zrozumiec, Ze organizacje pacjentéw poszukujg mozliwosci podniesienia swoich kwali-
fikacji i kompetenciji, ktére pozwolg im jeszcze lepiej realizowac ich cele. Na przetomie 2018/19 roku
przeprowadzilismy réwniez badanie potrzeb wsréd organizacji, ktére potwierdzito, Zze organizacje
pacjentéw majq jasno sprecyzowane potrzeby edukacyjne. Dlatego wtasnie narodzita sie idea, ktére

przeobrazita sie z czasem w Akademie Rozwoju Organizacji Pacjentéw PACJENCI.PRO.

Dodatkowq inspiracjq dla uruchomienia projektu w Polsce byty réwniez pozytywne doswiadczenia
z podobnych projektéw realizowanych od wielu lat w innych krajach. Jeden z nich, to dziatajgca od
2012 roku Academy of Patient Organizations (APO) w sgsiednich Czechach. Ta platforma udziela sta-
tego wsparcia merytorycznego ponad 90 organizacjom, realizujgc seminaria, warsztaty, mentoring,
a takze integrujqc organizacje i stymulujqgc je do wspétpracy. Postanowilismy skorzystac¢ z tamtejszych

doswiadczen i podjelismy wyzwanie.

Jestem przekonana, ze projekt PACJENCI.PRO bedzie pomagat organizacjom pacjentéw w realizacji
ich celéw, szczegdlnie, ze jest tworzony we wspétpracy z Wydziatem Nauk o Zdrowiu Warszawskie-
go Uniwersytetu Medycznego, pod patronatem honorowym Rzecznika Praw Pacjenta oraz wspierany

przez znakomite grono ekspertéw tworzqgcych Rade Programowg.

Byto dla nas oczywiste, ze podejmujqc sie realizacji aktywnosci dedykowanych organizacjom pacjen-
téw, musimy prowadzi¢ badania i analizy czy tworzy¢ opracowania merytoryczne, ktére bedq zZrédtem
wiedzy i inspiracji dla organizacji pacjentéw, a takze swoistym drogowskazem dla podejmowanych
aktywnosci w ramach projektu.

Niniejszy Raport to opracowanie, ktére przekrojowo pokazuje, jak istotne dla funkcjonowania systemu
opieki zdrowotnej jest zaangazowanie organizacji pacjentéw w jego tworzenie. Przestawione w doku-
mencie przyktady zaangazowania zaréwno polskie jak i zagraniczne wskazujg na ogromny poten-
cjat i site organizacji, ktéry mégtby byc lepiej wykorzystany, poprzez wzmocnienie ich kompetencji

i niezaleznosci.
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Chciatabym w tym miejscu serdecznie podziekowac wszystkim organizacjom, ktére wziety udziat
w naszych pracach. Dziekuje za pomoc w badaniach, lecz takze za podzielenie sie swoimi refleksjami
co do wartosci tego dokumentu dla przysztej pracy organizacji pacjentéw w Polsce. Obecny Raport
jest Swiadectwem autentycznej potrzeby zmiany dotychczasowego wzorca postepowania na taki, kté-
ry w wiekszym stopniu pozwala wspétdecydowac pacjentowi o przebiegu wtasnego procesu leczenia
i niejako odzyska¢ kontrole nad wtasnym zdrowiem. Koncepcje te stajq sie impulsem do innowacji
w zakresie opieki medycznej i organizacji leczenia, w tym takze, mam nadzieje, do proceséw podej-
mowania decyzji na poziomie krajowym. Chciatabym, aby materiat zawarty w niniejszym Raporcie byt
inspiracjq do dalszych dziatan organizacji pacjentéw w kierunku wzmocnienia roli organizacji pacjen-

téw w systemie opieki zdrowotnej w Polsce.

Bogna Cichowska-Duma
Dyrektor Generalny INFARMA



Wprowadzenie

Rola pacjentéw indywidualnych oraz ich organizacji w Polsce jest postrzegana przez pryzmat dzia-
tan podejmowanych przez poszczegdlne organizacje i ich zwiazki w obszarze ochrony zdrowia,
m.in. poprzez wspieranie chorych, popularyzacje wiedzy na temat konkretnej choroby, udzielanie
pomocy psychologicznej, a w niektérych przypadkach - wrecz organizacje i finansowanie procesu
leczenia czy rehabilitacji indywidualnych pacjentéw. Warto nadmienié¢, ze tak pojete zaangazowa-
nie najczesciej koncentruje sie na poziomie dbatosci o wtasne zdrowie i ewentualnie wspétdecydo-
wania o nim (shared decision making). Nieco inny wymiar ma systemowe zaangazowanie pacjentéw.
Jego celem jest wspottworzenie systemu, jego poprawa przez jakos$¢ przy i dzieki zaangazowaniu
pacjentéw, od poziomu indywidualnego, po poziom cetralny, czyli ogélnokrajowy. Obecnie w Pol-
sce jesteSmy w waznym historycznie momencie dla organizacji pacjentéw, kiedy to uzyskuja one
(réowniez dzieki nowoczesnym narzedziom i zmianom technologicznym) coraz wiecej mozliwosci

wptywania na ksztatt systemu opieki zdrowotnej i wzmacniania swojej roli w tym procesie.

System ochrony zdrowia to nie tylko struktury i instytucje, lecz takze ludzie i interakcje miedzy
nimi: kazdy z nas wspottworzy system ochrony zdrowia. Odpowiedzialnos¢ za uzyskiwane w opie-
ce zdrowotnej wyniki jest wiec wspélnym zadaniem rzadu, instytucji publicznych, zarzadzaja-
cych placéwkami medycznymi, kadry medycznej i pacjentéw. Tradycyjne modele zaangazowania
pacjentéw w systemie ochrony zdrowia koncentrowaty sie raczej naroli ustugodawcy wobec klien-
ta, anizeli na samym pacjencie, nie uwzgledniaty tez centralnej roli, jaka pacjenci odgrywaja w pro-

cesie wtasnej opieki.

Tymczasem zaangazowanie pacjentéw ma bezposrednie przetozenie na rézne aspekty szeroko
pojetej jakosci opieki zdrowotnej. Zwiekszona partycypacja pacjentéw oraz ich przedstawicieli,
jakimi sa organizacje pacjentow, jest czescig zmiany w kierunku opieki medycznej opartej na war-
tosciach. Przyjmuje ona rézne formy, od poprawy wspétpracy na linii pacjent-lekarz i aktywnego
stuchania chorego, poprzez ocene ich satysfakcji, po partnerstwo w podejmowaniu decyzji opar-
tych na opiniach, doswiadczeniach czy preferencjach pacjentéw. Obecnie idea zaangazowania
pacjenta obejmuje cate spektrum zjawisk, od pojedynczej wizyty pacjenta u lekarza, poprzez meto-
dy podejmowania decyzji medycznej uwzgledniajace jego potrzeby, ocene punktéw zdrowotnych
istotnych z punktu widzenia pacjentow (patient reported outcomes), poprzez organizacje opieki na
poziomie pojedynczego $wiadczeniodawcy czy grup $wiadczeniodawcédw, w tym ocene doswiad-

czenia pacjentdw (patient reported expierence), po organizacje catych obszaréw systemu zdrowia.

Raport sktada sie zdwdch czesci i prowadzi od patient engagement do patient empowerment, czyli

od aktywizowania pacjentéw i tworzenia praktycznych modeli wspdtpracy po wzmocnienie na
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state pozycji i wptywu pacjentédw na ksztatt systemu opieki zdrowotnej. Czes¢ pierwsza stano-
wi wprowadzenie i obejmuje - zaréwno formalnie, jak i merytorycznie - rys historyczny oraz
podstawy teoretyczne zaangazowania pacjentéw w systemy opieki zdrowotnej. W czesci dru-
giej przedstawiona zostata rola pacjentéw w konkretnych procesach ochrony zdrowia w Polsce,

z odniesieniem do dobrych praktyk z zagranicy - przyktadéw umacniania pozycji pacjentéw.
CZESCI

W ramach pierwszej czesci niniejszego Raportu chcemy Panstwu przedstawic rézne perspektywy
przyjmowane w definiowaniu bardzo pojemnego pojecia, jakim jest patient engagement, czyli zaan-
gazowanie pacjentéw. Na potrzeby tego opracowania staramy sie zaproponowac definicje, ktéra
pozwala na jasniejszg komunikacje dotyczaca tego zjawiska. Pojecie to wcigz nie ma polskiej wer-
sji jezykowej, a tym samym nie zadomowito sie w polskim systemie tak, jak np. jest to w Kanadzie
czy Wielkiej Brytanii. W tym rozdziale wskazujemy, ze wielos$¢ okreslen dotyczacych aktywnej roli
pacjentaw procesie leczenia oddaje z jednej strony mnogos¢ koncepcji zwigzanych z tym tematem,
z drugiej zas - Swiadczy o tym, Ze idea ta jest jeszcze w kolejnej fazie rozwoju. Brak jasnej definicji
wskazuje, ze wciaz wypracowywane sa modele zmniejszajace asymetrie relacji pomiedzy pacjenta-
mi, a profesjonalistami medycznymi. W kolejnym rozdziale Raportu przedstawione zostaty wyzwa-
nia zwigzane z ksztattowaniem zaangazowania pacjentéow. Poruszono w nim kwestie niezbednej
wiedzy i kompetencji OP koniecznej do tego, aby angazowanie to byto mozliwie najbardziej efek-
tywne. Przedstawiono réowniez wybrane kwestie prawne i proceduralne, a takze uwarunkowania
kulturowe wtaczania pacjentéw. W Polsce bardzo istotng role w ksztattowaniu pozycji OP petni
Rzecznik Praw Pacjenta, dlatego w osobnym rozdziale przedstawiono jego role oraz funkcje w sys-

temie opieki zdrowotnej.

CzeSC 1l

W Il czesci Raportu dokonano przegladu literatury, na podstawie ktérego podjeto probe odpowie-
dzi na pytanie, jaka moze by¢ konkretna rola obywateli, pacjentéw oraz ich przedstawicieli, jakimi
sg organizacje pacjentéw, w procesach decyzyjnych w systemie opieki zdrowotnej. W jakie pro-
cesy pacjenci chcg by¢ angazowani? Jakie sg etapy tych proceséw? Jakie informacje moga wnies¢
pacjenci na poszczegdlnych etapach? W jakiej formie dane pochodzace od pacjentéw sa zbiera-
ne i przetwarzane? Jaki jest wptyw pacjenta na proces decyzyjny? Skupiono sie na praktycznych
aspektach zaangazowania pacjentéw w procesy systemowe. Te czes$¢ rozpoczeto od przedsta-
wienia typologii zaangazowania publicznego w systemie opieki zdrowotnej, wraz ze wskazaniem
poziomdw, strategii oraz obszaréw zaangazowania. Procesy ksztattowania systemu ochrony zdro-
wia mozna rozumiec jako wszystkie procesy decyzyjne, mniej lub bardziej sformalizowane, podej-
mowane przez instytucje publiczne odpowiedzialne za ksztattowanie opieki w ochronie zdrowia.

W obszarze lekéw na plan pierwszy wysuwa sie proces refundacyjno-cenowy (w tym procesy

11
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oceny technologii medycznych), a w zakresie wszystkich innych $wiadczen (nielekowych, w tym
wyrobéw medycznych) - procesy dotyczace wtaczania $wiadczen do koszyka swiadczen zdrowot-
nych, jak réwniez zmiany poziomu ich finansowania. Na poziomie organizacji opieki w okreslonych
obszarach wyrézni¢ mozna 2 poziomy decyzji - po pierwsze, te dotyczace catej dziedziny czy for-
my opieki medycznej, ktore nazywany dalej reformami systemowymi czy polityka zdrowotna, po
drugie te, ktére dotycza organizacji okreslonej Sciezki pacjenta w danym obszarze - np. KOS-zawat
- nazywane dalej organizacja opieki. W ramach kolejnych trzech rozdziatéw pokazano, jak w prak-
tyce wyglada zaangazowanie pacjentéw w ksztattowanie polityki zdrowotnej, jaka jest rola pacjen-
tow w strukturze i organizacji Swiadczen medycznych oraz jakie jest zaangazowanie pacjentow na
poziomie indywidualnym. W rozdziatach tych przedstawiono przyktady dobrych praktyk zaanga-
zowania pacjentow w procesy w systemie ochrony zdrowia z krajoéw takich, jak Czechy, Wielka

Brytania czy Kanada.

W rozdziale o ksztattowaniu polityki zdrowotnej rozwazano zaangazowanie pacjentéw w trzech
wybranych procesach - tj. tworzenia swiadczen gwarantowanych, procesie refundacyjno-ceno-
wym oraz reform systemowych. Te procesy wybrano z powodu rosnacej potrzeby ze strony sro-
dowisk pacjentow podjecia dyskusji co do mozliwych ksztattow, form czy przyjrzenia sie rozwia-
zaniom na swiecie. Dodatkowo, przy wyborze proceséw do analizy, wybrano zaréwno te, ktére sa
uregulowane prawnie, jak i te, ktére nie majg umocowan prawnych, lecz gwarantuja praktyczne

uczestnictwo OP.

Serdecznie dziekujemy wszystkim organizacjom pacjentéw oraz ekspertom zaangazowanych
w opracowanie tego dokumentu za wspoétprace w zakresie tworzenia kierunkéw zmian w polskim
systemie opieki zdrowotnej. Paristwa aktywne uczestnictwo i wola dyskusji w czasie warsztatéw
jest Swiadectwem, Ze istnieje wola i zrozumienie po stronie pacjentéw i ich organizacji dla tworze-
nia rozwigzan opartych na konstruktywnej dyskusji o jakosci opieki zdrowotnej w Polsce. Relacja
na poziomie pojedynczego pacjenta z lekarzem jest fundamentem rozwoju relacji ze Swiadczenio-
dawcami oraz innych, bardziej ztozonych form wptywu pacjentéw na system, w tym na szczeblu
centralnym - zaréwno przy procesie wyboru priorytetéw zdrowotnych, jaki i podejmowaniu decy-
zji dotyczacych zmian systemowych. Chcielibysmy, aby wiedza zawarta w niniejszym Raporcie -
zaréwno historyczna, dotyczaca rozwoju ruchu pacjentow, jak i dotyczaca obecne toczacych sie
zmian wumacnianiu roli pacjentéw w zdrowiu na swiecie - pozwolita na rzeczywistg transformacje

w kierunku pacjentocentryzmu w Polsce.

Magdalena Wtadysiuk

i zespot projektowy
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‘ 2000-2005
©

Aktywne uczestnictwo w procesie terapeutycznym

(patient participation) to:

- prawo pacjentow wynikajace z ich autonomii,

- warunek budowania sprawnego systemu
$wiadczen zdrowotnych na kazdym jego poziomie
(WHO).

Rozwdj ruchu pacjentéow -----------

Zaangazowanie pacjentéw w opieke zdrowotna
stale rosnie, jednoczesnie zmieniajac swéj
charakter.

Prekursorzy - towarzystwa dobroczynne
Dziatania rzecznicze podnoszace prawa pacjentow

lata 20. XX w.

1926 - Amerykarnskie Towarzystwo Pielegniarskie, Kodeks Etyki
Pierwsze organizacje samopomocowe

lata 60.i 70.

Aktywnos¢ organizacji pacjentéw w krajach wysokorozwinietych
nabiera tempa.

Ruchy emancypacyjne: z grup zaspokajajacych potrzeby wtasnych cztonkéw
przeksztatcaty sie one w ruch spoteczny, majacy czesto dobrze zdefiniowane

cele polityczne.

XX/XXT w.

Profesjonalizacja organizacji pacjentéw i instytucjonalizacja ich dziat
w ramach systemu opieki zdrowotnej.

‘ lata 90.

Polski ruch pacjentéw znajduje sie¢ w poczatkowym okresie rozwoju,
w ograniczonym stopniu angazujac sie w procesy systemowe.

poczatek XXI w.

75% organizacji dziatajacych na polu ochrony zdrowia i 69% organizacji
dziatajacych na rzecz pacjentéw zostato zatozonych juz w XXI wieku.

Przecietny ,wiek” organizacji z obszaru ochrony zdrowia to 13 lat,
aorganizacji dziatajacych na rzecz pacjentéw to 15 lat.

Okres dynamicznego przyrostu nowych organizacji pozarzadowych
w tym obszarze.

2006 - obecnie

Systemowe wiaczanie organizacji pacjentéw w ksztattowanie polityki
zdrowotne;j.

O

Profesjonalizacja organizacji pacjentéw

wyraza sie tym, ze ich przedstawiciele po odpowiednim przeszkoleniu

i wyposazeniu we wtasciwe instrumenty moga wtaczyc sie w procesy
systemowe, stajac sie istotnym partnerem nie tylko w inicjowaniu,
lecz takze w monitorowaniu i implementowaniu nowych rozwigzan
w systemie opieki zdrowotnej.

Zaangazowanie pacjentéow dotyczy proceséw odbywajacych sie na wszystkich poziomach:

od poziomu mikro, poprzez mezo, do makro.

Zaangazowanie pacjentéw w zmiany systemowe

Zakres zaangazowania pacjentow
w systemie opieki zdrowotnej

Zaangazowanie pacjentéw i ich organizacji to
ﬁ.’ niezbedny element rozwoju systemu ochrony
== zdrowia.

e Relacja pacjent-lekarz ----------- .

Ruch pacjentéw wynika ze zmiany pozycji

samego pacjenta

g @ Od paternalizmu do partnerstwa

3 przyczyny zmiany:

@ P ©

rewolucja zmiana obcigzenia emancypacja
informacyjna chorobami pacjentow

Problem asymetrii informacji

Bez przezwyciezenia problemu asymetrii informacji

niemozliwy jest model partnerski

Asymetria informacji

wystepuje wowczas, gdy jedna ze stron ma wigcej informacji niz druga,
ajednoczesnie informacje te sa istotne dla strony gorzej poinformowanej;
wiedza pacjenta jest relatywnie mata. W jego imieniu dziata lekarz lub inny
profesjonalista posiadajacy wiedze specjalistyczna. Asymetria ogranicza
mozliwos¢ wyoru pacjenta i moze wptywac na znieksztatcenie procesu
podejmowania decyzji.

Komunikacja medyczna - pierwszy krok
do przezwyciezenia asymetrii

& &

poziom organizacyjny poziom indywidualny
Poziom lekarza - szkolenia Problemy kognitywne
i kompetencje i poznawcze

Wzmocnienie roli pacjenta

@ (Patient empowerment)

1 Celem wzmocnienia roli pacjenta jest odzyskanie przez pacjenta sprawczosci
i mozliwie szerokiej samowystarczalnosci w zarzadzaniu wtasnym zdrowiem.

Ho

Zaangazowanie pacjentow

iich rodzin rozumiane jest jako wspolny wysitek pacjentéw, ich rodziny i przedstawicieli oraz
innych profesjonalistéw zaangazowanych w system ochrony zdrowia, podejmowany na
partnerskich zasadach na réznych poziomach w catym systemie opieki medycznej - poczawszy od
opieki bezposredniej nad indywidualnym pacjentem, poprzez organizacje i zarzadzanie, po
tworzenie polityki - ukierunkowany na poprawe zdrowia i opieki zdrowotnej.




— [}, Zaangazowanie pacjentow
< - wyzwania

Najwazniejsze czynniki ksztattujace zaangazowanie organizacji pacjentéw:

(=l
Wiedza Q= ~~~~~"""77 cooTTrrnTn % Zrédta finansowania wptywajace

i kompetencje na wiarygodnos¢ organizacji pacjentow

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

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

e
Uwarunkowania @@
kulturowe

. QTV%\T Wptyw organizacji pacjentéw
W wymiarze systemowym
Czynniki organizacyjne, kulturowe i kontekstowe odgrywaja istotna
role w procesie wtaczenia pacjentéw i ich organizacji na wszystkich
poziomach: od indywidualnego po organizacyjny i systemowy.

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

------ I Umocowanie

Wyzwania -ttt T ! 1
profesjonalizacji : ' : prawne
) . ” ) ) ! | I 1
o Udziat pacjentow na TOZ"YCh poziomach prowadzi do ' 1 Zaangazowanie pacjentéw musi mie¢ odbicie
profesy_)nalnzaql i wzrps_tu zaangazowania pagentéw. Proce§ ten pozwa!a 1 1 w prawodawstwie.
organizacjom szkuteczniej wtaczac sie w dziatania systemowe, jednoczesnie 1 1

stwarza ryzyko alienacji od potrzeb zwyktych pacjentéw.

o

— Rzecznik Praw Pacjenta
o'o'o
cnma w Polsce

Prawa pacjenta w Polsce zostaty stworzone jako
realizacja konstytucyjnego prawa do ochrony zdrowia.
Zgodnie z art. 68 Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej.

Prawo pacjenta do ochrony zdrowia zaliczane jest do

podstawowych praw cztowieka.

Rola Rzecznika Praw Pacjenta

Centralny organ administracji rzadowej wtasciwy w sprawach ochrony praw pacjentow, ktéry wykonuje swoje zadania
przy pomocy Biura Rzecznika Praw Pacjenta. Aktem prawnym regulujagcym katalog praw pacjentai uprawnienia
Rzecznika jest Ustawa z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta.

. @ Wspétpraca RPP z organizacjami
Kompetencje RPP {J pacjentéw

Jednym 2 podstawowych instrumentéw ochrony praw Model wspétpracy Rzecznika Praw Pacjenta z organizacjami
pacjentdw jest mozliwos¢ skierowania do Rzecznika wniosku

0 wszczecie postepowania wyjasniajacego. pozarzadowymi ksztattowat sie od czasu powotania urzedu
i zaktadat aktywne uczestnictwo grup pacjentéw w dziataniach Biura.

Prowadzenie postepowar w sprawach stosowania praktyk
naruszajacych zbiorowe prawa pacjentéw. ’

Zakres wspotpracy co do zasady dotyczy trzech obszaréow:
Mozliwos¢ uczestniczenia przez Rzecznika w sprawach cywilnych

na prawach przystugujacych prokuratorowi, bedaca Instrumentem
wsparcia pacjentéw w dochodzeniu zados¢uczynienia z tytutu
zawinionego naruszenia praw pacjenta.

93%,, okreslenie systemowych probleméw grup
ﬁ ﬁ pacjentow,

Element edukacyjno-informacyjny rozstrzygniec¢ Rzecznika
w sprawach indywidualnych.

okreslenie indywidualnych probleméw
w konkretnych stanach faktycznych,

Realizacja projektow informacyjno-edukacyjnych, ktérych
celem jest popularyzowanie wiedzy o prawach pacjenta. — . . .
ﬂ“i I dziatan informacyjno- edukacyjnych.

— e e e m e e e ... -—-—————--

Realizacja wystapien w sprawach systemowych.
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CZYM JEST ZAANGAZOWANIE PACJENTOW W SYSTEMIE
OPIEKI ZDROWOTNEJ

Idea zaangazowania pacjentéw w dziatania systemu ochrony zdrowia cieszy sie coraz wieksza
popularnoscia, zyskujac rzesze zwolennikdéw. Obecnie wartos¢, jaka ptynie z wykorzystania wie-
dzy i bezposredniego doswiadczenia pacjentéw, wydaje sie w zasadzie oczywista. Tak oczywista,
ze tatwo zapomniec o tym, zZe jest to idea stosunkowo mtoda, ktéra zaczeta zyskiwac na znacze-
niu w latach 60. ubiegtego wieku®. Wczes$niej dominowato podejscie paternalistyczne: srodo-
wiska medyczne, $wiadczeniodawcy i instytucje ochrony zdrowia widziaty pacjenta jako przede
wszystkim obiekt troski, a chorobe - jako proces biomedyczny, wyrywajacy chorego ze ,zwykte-
go” kontekstu spotecznego i kulturowego. Dobrze oddaja to stowa holenderskiego lekarza: ,kiedy
studiowatem medycyne pod koniec lat 50. [XX w.], od pacjenta oczekiwali$my dwéch rzeczy: postu-

szenstwa i wdziecznosci, a poza tym miat siedziec cicho”°.

Jak wida¢, jeszcze catkiem niedawno pacjent postrzegany byt gtéwnie jako przedmiot opieki
medycznej. Obecnie zyskuje on pozycje podmiotowa, stajac sie partnerem w procesie terapeu-
tycznym, a nawet ekspertem dysponujacym wyjatkowa wiedzg, ptynaca z doswiadczenia cho-
roby na poziomie indywidualnym. Co zatem zadecydowato o tym, ze model paternalistyczny,
przyznajacy lekarzom swoistg ,wtadze” nad pacjentem, zamienia sie na naszych oczach w para-
dygmat partnerstwa - w ramach ktérego wyposazany w fachowa wiedze i doswiadczenie medyk
buduje relacje z pacjentem, w ktérej zostawia miejsce na perspektywe i preferencje pacjenta?
Ztozyto sie na to wiele wzajemnie ze soba powigzanych proceséw - najwazniejsze z nich przed-

stawia Rycina 1.

PROCES EMANCYPACYJNY, KTORY ZWIAZANY JEST
Z DOCENIENIEM AUTONOMII PACJENTA

NARASTAJACE OBCIAZENIE SYSTEMOW OCHRONY
ZDROWIA PRZEWLEKEYMI CHOROBAMI
NIEZAKAZNYMI.

KOMERCJALIZACJA UStUG MEDYCZNYCH, WSKUTEK
KTORYCH PACJENT STAJE SIE ICH KONSUMENTEM

DEMOKRATYZACJA POLITYKI ZDROWOTNEJ JAKO
SPOSOB NA ROZWIAZYWANIE DYLEMATOW
ZWIAZANYCH Z ALOKACJA OGRANICZONYCH
ZASOBOW SYSTEMOW ZDROWIA

REWOLUCJA INFORMACYJNA, KTORA UMOZLIWIEA
SZEROKI DOSTEP DO TRESCI ZAREZERWOWANYCH
NIEGDYS DLA PROFESJONALISTOW

RYCINA 1.
GELOWNE PROCESY, KTORE PRZYCZYNILY SIE DO ZMIANY KONCEPCJI POSTRZEGANIA PACJENTA
Z PRZEDMIOTOWEGO NA PODMIOTOWE

Zrédto: Opracowanie wiasne.

15 Haarmann, A. (2018) The Evolution and Everyday Practice of Collective Patient Involvement in Europe - An Examination of Policy Processes, Motiva-
tions, and Implementations in Four Countries. Springer
16 Ibidem s. 5 (ttum. wtasne)
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Emancypacja pacjentéw obejmuje dwa poziomy: indywidualny i zbiorowy. Pacjent jako jednost-
ka ma zagwarantowane prawa wywiedzione z koncepcji jego autonomii, w tym prawo do decyzji
medycznych zwigzanych z wtasnym zdrowiem. Pacjenci staja sie zarazem aktorem spotecznym:
srodowiskiem domagajgcym sie prawa gtosu co do organizacji opieki medycznej na poziomie sys-
temowym. W obliczu racjonowania $wiadczen pacjenci zrzeszaja sie, by zapewnic sobie dostep do
okreslonych procedur czy technologii, ale tez po to, by zmieni¢ praktyke srodowiska medycznego
na bardziej przyjazna, uwzgledniajaca perspektywe pacjenta. Doskonatym tego przyktadem moze
by¢ akcja ,Rodzi¢ po ludzku”, jednoczaca pacjentki i potozne, ktéra zaowocowata zmianami kultu-
rowymii organizacyjnymiw szpitalach potozniczych. Te dwa poziomy s3 ze sobg zwiagzane: bez kon-

cepcji autonomii pacjenta jako jednostki ruchy pacjentéw nie miatyby odpowiedniej legitymizacji.

Zmiany zapoczatkowane emancypacjg nie miatyby takiego zasiegu, gdyby nie rewolucja informa-
cyjna. Dostep do wiedzy medycznej byt jeszcze niedawno ograniczony do bibliotek medycznych,
wyposazonych w literature fachowg zastrzezong do uzytku profesjonalistéw. Rozwdj Internetu
radyklanie zmienit te sytuacje, umozliwiajac szeroki dostep do najnowszych doniesier naukowych
w sposéb niemal demokratyczny. Korzystajacy z zasobéw sieciowych pacjenci otrzymujg narze-
dzia, ktére pozwalajg im przejac wieksza kontrole nad wtasnym leczeniem i stac sie partnerem pro-

wadzacego terapie w procesie leczenia®’.

Dostrzezenie i docenienie roli pacjentéw wynika tez ze zmiany charakteru choréb, z ktérymi bory-
kaja sie kraje wysokorozwiniete (a takze coraz czeSciej - rozwijajace sie). Opieka medyczna, oprocz
stanéw nagtych, w coraz wiekszym zakresie dotyczy niezakazZnych choréb przewlektych. Te ostat-
nie maja zas to do siebie, Zze znaczaca czes$¢ odpowiedzialnosci za przebieg leczenia nieuchronnie
spoczywa na pacjencie. Dla przyktadu - pacjent chorujacy na cukrzyce musi kazdego dnia wykonaé
szereg czynnosci (pomiar glukozy, stosowanie okreslonej diety, przyjmowanie lekow itp.), ktére
wymagaja nie tylko zrozumienia przekazu otrzymanego od lekarza, jako pewnej instrukcji poste-
powania, ale takze zrozumienia celowosci tych dziatan, jak rowniez konsekwencji ich zaniechania.
Innymi stowy, pacjent z choroba przewlekta powinien wrecz posiada¢ pewna wiedze medyczna

dotyczaca wtasnej choroby.

Dodatkowym wymiarem zaangazowania nieprofesjonalistow w system ochrony zdrowia jest wspo-
mniana wczesniej demokratyzacja. Obywatel, jako pacjent lub potencjalny pacjent, utrzymuje sys-
tem ochrony zdrowia, ptacac podatki, w zamian zas oczekuje okreslonej jakosci ustugi w przypadku,
gdy w zwiagzku z okreslong potrzebg zdrowotng bedzie musiat z tego systemu skorzystaé'®. Jedno-
czesnie rozwoj technologii medycznych uruchamia takze swoistg konkurencje réznych grup pacjen-
téw o sposdb dystrybucji ograniczonych srodkéw. W wymiarze spotecznym brak zrozumienia zasad
ubezpieczenia zdrowotnego, mechanizmoéw ochrony zdrowia, rzeczywistych kosztow leczenia itp.
utrudnia prowadzenie polityki zdrowotnej w sposéb z grubsza analogiczny, co brak kompetencji
zdrowotnych u jednostki czyni proces leczenia wiekszym wyzwaniem. Przeciwdziata¢ ma temu zaan-
gazowanie publiczne w procesy ustanawiania polityki zdrowotnej, obejmujace juz nie tylko pacjen-

tow i ich organizacje, ale szerzej rozumiane spoteczenstwo utrzymujace system zdrowia.

N
N

Kabat-Zinn, J. (2000). Participatory medicine. Journal of the European Academy of Dermatology and Venereology, 14(4), 239-240; Weitzel, M.,
Smith, A., Lee, D., de Deugd, S., & Helal, S. (2009). Participatory medicine: leveraging social networks in telehealth solutions. In Ambient Assistive
Health and Wellness Management in the Heart of the City, (pp. 40-47). Springer Berlin Heidelberg.

Costa-Font, J., Turati, G., & Batinti, A. (2020). The Political Economy of Health and Healthcare. In The Political Economy of Health and Healthcare:
The Rise of the Patient Citizen (pp. I-li). Cambridge: Cambridge University Press.
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Takie rozumienie roli pacjentéw i ich przedstawicieli, a wreszcie spoteczenstwa jako obywateli-
-potencjalnych pacjentéw, w systemie ochrony zdrowia stanowi efekt wspomnianej wczesniej cichej
rewolucji. Wszystkie wspomniane trendy prowadza do uznania doswiadczenia pacjenta - obok wie-
dzy biomedycznej - za istotny czynnik, pomocny w osigganiu pozadanych efektéw leczenia. Z analo-
gicznych powoddw uznaje sie zaangazowanie pacjentow i ich organizacji za niezbedny element stale

uczacego sie systemu opieki zdrowotnej* i konieczny warunek reform w tym obszarze?°.

PACJENCI A POLITYKA ZDROWOTNA

Znaczenie perspektywy pacjenta doceniasie takze na poziomie systemoéw zdrowia, co znajduje wyraz
w rosnacej roli organizacji pacjentéw, zapraszanych do wspéttworzenia elementéw polityki zdro-
wotnej. Zalety wiaczenia pacjentdw i ich organizacji w decyzje i procesy dotyczace opieki medycz-
nej, zaréwno na poziomie indywidualnym, jak i systemowym, dostrzegaja dzis nie tylko sami pacjenci
i organizacje ich zrzeszajace, ale takze w coraz wiekszym stopniu srodowisko medyczne, naukowe
oraz przedstawiciele instytucji publicznych odpowiedzialnych za polityke zdrowotna. Z koncep-
Cjg zaangazowania pacjentéw wigzane s3g nadzieje na poprawe wielu bolgczek systemdw ochrony
zdrowia. Przedstawiana jest ona czasem wrecz jako ,cudowna pigutka nowej generacji”??, stanowia-
ca obiecujaca $ciezke, ktdra prowadzi¢ ma do podniesienia jakosci i efektywnosci opieki zdrowotnej,

atakze poprawy zdrowia populacji?2

Nadzieje te znajdujg wyraz w dokumentach WHO, ktére zaktadaja, ze aktywne uczestnictwo w pro-
cesie terapeutycznym (patient participation) nalezy rozumiec z jednej strony jako prawo pacjentow,
wynikajace z ich autonomii, z drugiej zas - jako warunek budowania sprawnego systemu swiad-
czen zdrowotnych na kazdym jego poziomie?®. Sektor ochrony zdrowia stanowi jeden z najbar-
dziej dynamicznie rozwijajacych sie obszaréw finansowanych ze srodkéw publicznych, a zgodnie
z przewidywaniami analitykéw jego udziat w tych wydatkach bedzie w niedalekiej przysztosci
nadal wzrastac. Ruch pacjentéw i powstanie ich organizacji wiaza sie nierozerwalnie z postulatami
humanizacji medycyny. Zaangazowanie ludzi chorych w proces leczenia ma ostatecznie prowadzié¢
do zmniejszenia barier i nieréwnosci w dostepie do opieki medycznej, poprawy efektow leczenia,
a nawet wzrostu wydajnosci systemu ochrony zdrowia jako takiego?*. Ten drugi wymiar zaangazo-

wania pacjentéw zwigzany jest z koncepcjami demokratyzacji systemu zdrowia?.

»~Zaangazowanie publiczne - procesy, w ktérych indywidualne osoby, grupy i organizacje

maja mozliwos¢ uczestniczenia w podejmowaniu decyzji, ktére maja wptyw naich zycie”.

Public Health Agency of Canada (PHAC)

S

Institute of Medicine. Patients charting the course: citizen engagement in the learning health system: workshop summary . Washington (DC) : National
Academies Press; 2011

National eHealth Collaborative. 2012 NeHC stakeholder survey results [Internet]. Washington (DC) : The Collaborative ; 2012 Feb 27.

Chase D. Patient engagement is the blockbuster drug of the century . Forbes.com [blog w Internecie]. 2012 Sep 9 Dostep: http:/www.forbes.com/
sites/davechase/2012/09/09/patient-engagement-is-the-blockbuster-drug-of-the-century/ Google Scholar.

22 Carman, K.L., Dardess, P., Maurer, M., Sofaer, S., Adams, K., Bechtel, C., et al. (2013) Patient and family engagement: a framework for understanding
the elements and developing interventions and policies. Health Aff.,32(2),223-31.

Tempfer, C.B., Nowak, P. (2011) Consumer participation and organizational development in health care: a systematic review. Wien Klin Wochenschr;
123(13-14),408-14.

Costa-Font, Turati i Batinti, 2020, op. cit.

Por. np. WHO (2016) Patient Engagement: Technical Series on Safe Primary Care.
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EWOLUCJA RUCHOW PACJENTOW

Jak zrodzita sie idea aktywnej roli pacjenta w procesie terapeutycznym, dzieki ktérej doceniono tak-
ze role organizacji pacjentow w szerszych procesach zachodzacych w systemach ochrony zdrowia?
Trudno wskazac konkretny moment powstania nowych ruchéw spotecznych. Prekursorami organi-
zacji pacjentéw w obecnym rozumieniu byty towarzystwa dobroczynne; istotng role odegrato takze
powstanie nowoczesnego pielegniarstwa, ktére za cel postawito sobie poprawe sytuacji pacjentow.
W opracowaniach miedzynarodowych zwykle wskazuje sie na role Amerykanskiego Towarzystwa

Pielegniarskiego, ktére umiescito dbatos¢ o prawa pacjentéw w swoim Kodeksie Etykiz 1926 roku?.

Jakkolwiek cenne, inicjatywy te byty wobec pacjentéw zewnetrzne, tym samym wpisujac sie jesz-
cze w model paternalistyczny, ktéry zaktadat bierng role pacjenta. Ten ostatni, zgodnie ze swoim
etymologicznym pochodzeniem, miat by¢ obiektem zabiegdw leczniczych, swoja role wypetniajac
poprzez postuszenstwo wobec reprezentujacych wiedze - a przez to wyposazonych w niekwestio-
nowany autorytet - przedstawicieli $wiata medycyny. Nowoczesny model zaangazowania (organiza-
¢ji) pacjentow Scisle zwigzany jest z ich emancypacja i odejsciem od paternalistycznego paradygmatu

relacji lekarz-pacjent.

Poczatki samoorganizacji oséb dotknietych rozmaitymi problemami zdrowotnymi siegaja dwu-
dziestolecia miedzywojennego. Za prototyp pdzniejszych organizacji pacjentéw czesto uznawa-
ny jest ruch anonimowych alkoholikow (AA). Organizacja ta stworzyta model, w ktérym kluczowa
role odgrywa wiedza na temat doswiadczenia choroby przekazywana przez osoby znajace problem
z autopsji innym, znajdujacym sie w podobnej sytuacji. Ruch AA nie poprzestat na wzajemnym wspar-
ciu uczestnikdw meetingdw, ale rozpoczat szerszg zmiane spoteczng, ktéra radykalnie odmienita
sposéb postrzegania tego uzaleznienia i zmniejszata ciezar stygmatyzacji spotecznej, nadajac uzalez-
nionym aktywna role w procesie zdrowienia. Innymi stowy, stworzyt on organizacje na tyle silng, ze
zasieg jej oddziatywania przekroczyt progi wewnetrznych spotkan, wptywajac na polityke zdrowot-

na panstw.

Dobrze oddaje to dynamike rozwoju organizacji pacjentow w ogole. Poczatkowo ruchy osoéb
doswiadczajacych okreslonych probleméw zdrowotnych stuzyty przede wszystkim celom samo-
pomocy, samoleczenia czy wzajemnego wsparcia. Z czasem czes¢ z nich nabierata charakteru
emancypacyjnego: z grup zaspokajajacych potrzeby wtasnych cztonkéw przeksztatcaty sie one
w ruch spoteczny, majacy czesto dobrze zdefiniowane cele polityczne. Aktywnos¢ tych organizacji
w krajach wysokorozwinietych nabrata tempa w latach 60. i 70., wraz z wtaczeniem sie ruchu na
rzecz praw pacjentaw ramy szerokich ruchéw obywatelskich i praw socjalnych. Swietnym przykta-
dem moze tu by¢ globalny ruch kobiet na rzecz walki z rakiem piersi, ktéry przyczynit sie do obale-
nia wielu stereotypdéw utrudniajgcych proces wczesnej diagnozy i leczenia dotknietych ta choroba
pacjentek, czy brytyjski ruch rodzicéw w latach 60. ubiegtego wieku na rzecz zmiany funkcjono-
wania szpitali pediatrycznych, dzieki ktéremu przestaty one by¢ wyizolowanymi na wzér wiezien

instytucjami, z ograniczona liczba widzen. Z kolei wspoétczesny szybki wzrost naktadéw na ochrone

26 Ronnebaum, E.D Schmer C (2015) Patient Advocacy and the Affordable Care Act: The Growing Need for Nurses to Be Culturally Aware. Open Journal
of Nursing 5: 237-245.5.
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zdrowia, zwigzany m.in. ze starzeniem sie spoteczenstw, rosnacym obcigzeniem niezakaznymi cho-
robami przewlektymioraz rozwojem technologii medycznych, stat sie impulsem do zaangazowania

pacjentéw i obywateli w procesy, od ktérych zalezy podziat naktadéw na opieke medyczna.

Zaangazowanie pacjentow w opieke zdrowotng stale rosnie, jednoczes$nie zmieniajac swoj cha-
rakter. Ruchy pacjentéw ktadg nacisk na zwiekszanie pozycji pacjentéw nie tylko w procesie dia-
gnostyczno-terapeutycznym, lecz takze zwracaja uwage na ich wartos¢ w procesach dotyczacych
organizacji Swiadczen czy szerzej - polityki zdrowotnej. Obecnie, za jeden z podstawowych celéw
poprawy jakosci $wiadczen zdrowotnych, uznaje sie mozliwos$¢ zaangazowania pacjenta w proces
opieki medycznej na zasadzie wspdtpracy z pracownikami ochrony zdrowia?’. Ruch na rzecz praw
pacjenta i konsumenta zbiegt sie w czasie z kryzysem zaufania do profesjonalistéw jako autoryte-
téw, czego przyktadem moze by¢ zakwestionowanie prawa lekarza do ukrywania przed pacjentem
informacji o stanie jego zdrowia®. Efektem takiego stanu rzeczy jest uznanie zasadnosci szerszej
publicznej kontroli nad placowkami medycznymi w zakresie bezpieczenstwa pacjentéw?’. W pota-
czeniu z doniesieniami o tym, ze pacjenci byli zaangazowani w badania kliniczne bez ich wiedzy
lub przy niepetnej wiedzy, doprowadzito to do dyskusji na temat instytucji Swiadomej zgody oraz
autonomii w podejmowaniu decyzji medycznych®. Od ponad dwéch dekad silnie propagowana jest
koncepcja opieki medycznej, skoncentrowanej na pacjencie, i medycyny partycypacyjnej®.. Proces,
w ktérym pacjenci i ich przedstawiciele uzyskuja bardziej aktywna role w ochronie zdrowia, trwa
nadal, co pozwala realizowacd hasta takie, jak wtaczenie ,wyboréw” i ,gtoséw” pacjenta w decyzje
stuzace poprawie jakosci ustug, doswiadczenia pacjentdw (patient expierence) i wynikow leczenia®2.
Znalazto to swoje odzwierciedlenie w koncepcji Evidence Based Medicine (doswiadczenie pacjenta
czy jego preferencje sg obok badan naukowych i doswiadczenia lekarza podstawowym filarem),
a takze w rozwijanym obecnie podejsciu shared decision making. Co wiecej, wtaczenie pacjentow
i obywateli w decyzje alokacyjne oznacza zarazem przeniesienie czesci odpowiedzialnosci za

ksztatt systemu ochrony zdrowia na jego uzytkownikéw.

Historia ruchu pacjentéw w Polsce przebiegata nieco odmiennie ze wzgledu na przynalezno$¢ do
tzw. bloku wschodniego i ograniczone mozliwosci zrzeszania sie. Nie dziwig zatem dane przedsta-
wione w raporcie Instytutu Praw Pacjenta: 75% organizacji dziatajgcych na polu ochrony zdrowia
i 69% organizacji dziatajacych na rzecz pacjentow zostato zatozonych juz w XXI wieku, przy czym
w pierwszej dekadzie powstato 50% organizacji aktywnych w obszarze ochrony zdrowia i 54% dzia-
tajacych narzecz pacjentéw. Za bardzo dtugie doswiadczenie uznaje sie w cytowanym zrodle dzia-
talnosc siegajaca lat 90. ubiegtego wieku (29% organizacji dziatajacych na rzecz pacjentéw). Jed-
nak przecietny ,wiek” organizacji z obszaru ochrony zdrowia to 13 lat, a organizacji dziatajacych na
rzecz pacjentéw - 15 lat. Okresem dynamicznego przyrostu nowych organizacji pozarzadowych
w tym obszarze byty jedynie lata od 2000 do 2005 roku. Motywacja do zaktadania tego typu funda-
cji czy stowarzyszen byta che¢ wspdlnego dziatania i wymiany doswiadczen z innymi osobami zma-
gajacymi sie z chorobg wtasna lub swoich bliskich. 43% organizacji zadeklarowato udziat w konsul-

tacji uchwat, dokumentéw, strategii przygotowywanych przez administracje centralng®:. Oznacza

N

Entwistle, V.A., & Watt, I.S. (2006). Patient involvement in treatment decision-making: the case for a broader conceptual framework. Patient Education
and Counseling, 63(3), 268-278.
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Crawford, M. J., Rutter, D., Manley, C. et al. (2002) Systematic review of involving patients in the planning and development of health care. BMJ; 325 :1263
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to, ze polski ruch pacjentéw znajduje sie w poczatkowym okresie rozwoju, w ograniczonym stopniu
angazujac sie w procesy systemowe. Z badania przeprowadzonego na potrzeby niniejszego pro-
jektu w 2020 roku wynika, ze organizacje pacjentow uczestnicza przede wszystkim w procesach
refundacyjnych (73%) i opracowywaniu planéw opieki kompleksowej (55%), rzadziej zas$ w proce-

sach zwigzanych z ustalaniem koszyka $wiadczen (48%) czy ich taryfikacji (39%).

ROZNORODNOSC FORM | CELOW ZAANGAZOWANIA PACJENTOW

Cho¢ obecnie panuje ogélna zgoda co do wagi zaangazowania pacjentéw w procesy zwigzane
z leczeniem i polityka zdrowotna na wszystkich poziomach systemu ochrony zdrowia, to jednak
samo to okreslenie jest bardzo réznie rozumiane. Daleko jeszcze do wypracowania definicji pojec,
ktére w sposéb spdjny opisywatyby rézne aspekty aktywnej roli pacjentéw i ich organizacji w pro-
cesie leczenia i w ksztattowaniu systemoéw ochrony zdrowia. R6zne wymiary (i filozofie!) zaanga-
zowania pacjentéw kryja sie pod takimi okresleniami, jak upodmiotowienie pacjenta, aktywizacja
pacjenta czy samoopieka. Wynika to w duzej mierze z faktu odmiennych oczekiwan réznych stron
co do efektéw i korzysci, jakie ma przynie$¢ aktywne zaangazowanie pacjentéw. Inaczej swoja role
i zadania postrzegaja sami pacjenci i ich organizacje, a nieco inaczej - przedstawiciele innych inte-
resariuszy: zawodéw medycznych, instytucji publicznych, naukowych czy wreszcie - producentéw
technologii medycznych. Co wiecej, koncepcje zaangazowania i roli pacjentéw zaleza od obsza-
réw specjalizacji medycznych. Onkologia, diabetologia, choroby rzadkie, psychiatria - kazda z tych
dziedzin nieco inaczej widzi role pacjenta i jego rodziny, odmiennie tez ksztattuje sie zaangazo-
wanie organizacji pacjentéw. Rdznice zarysowuja sie takze pomiedzy réznymi krajami i systemami
ochrony zdrowia, gdyz w wypracowaniu lokalnych modeli zaangazowania pacjentéw istotna role
odgrywaja uwarunkowania kulturowe i historyczne, ktére pod te same stowa podstawiajg czasem

zgota odmienne tresci.

W Polsce wyzwaniem okazuje sie samo ttumaczenie poje¢ wywodzacych sie przede wszystkim
Z jezyka angielskiego. Wiele z nich na tyle stabo poddaje sie spolszczeniu, ze od lat funkcjonu-
ja w formie obcojezycznego wtretu. Taki los spotkat jedno z najwazniejszych dla zaangazowania
pacjentéw pojeé, jakim jest patient empowerment. Mimo licznych préb odnalezienia trafnego odpo-
wiednika (upodmiotowienie, uwtasnowolnienie, wzmocnienie, umocowanie itp.), fraza ta czesto
pozostaje niettumaczona, nawet w tytutach konferencji. Dodajmy na marginesie, ze jest to niewat-
pliwie swiadectwem gtebszego problemu z praktycznym zastosowaniem tego pojecia w realiach

polskiego systemu ochrony zdrowia.

BUDOWANIE ZAANGAZOWANIA PACJENTOW

Najwazniejszymi terminami opisujacymi aktywne wtaczenia pacjentéw w proces terapeutycz-
ny jest zaangazowanie, partycypacja oraz wspoélne podejmowanie decyzji. Sg one stosowa-

ne w réznych znaczeniach przez réznych autoréw?®*, wywodza sie jednak z dwdch gtéwnych

34 Thompson, A., G. (2007) The meaning of patient involvement and participation in health care consul- tations: a taxonomy. Social Science & Medicine,
64,1297-1310.
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JAKIE POWINNY
BYC KOMPETENCJE
PACJENTOW?

JAK JEST
USANKCJONOWANE
PRAWNIE?

ZAANGAZOWANIE/
UDZIAL PACJENTA/
OBYWATELA

KTO POWINIEN FORMY

REPREZENTOWAC? ZAANGAZOWANIA

ZAKRES
WSPOEPRACY

JAK DLUGO | CZESTO
PLANOWANE SA
DZIAEANIA?

JAKA GRUPA
BEDZIE NAJLEPIEJ
REPREZENTOWALA

POTRZEBY PACJENTOW
W DANYM PROCESIE?

RYCINA 2.
PODSTAWOWE PYTANIA DOTYCZACE PLANOWANIA ZAANGAZOWANIA PACJENTOW

Zrédto: Opracowanie wiasne.

koncepcji teoretycznych relacji lekarz-pacjent®, z ktorych zostaty nastepnie przeniesione na
dziatania organizacji pacjentéw. Pierwsza z nich ma wymiar psychologiczny i koncentruje sie na
subiektywnych aspektach przezycia pacjenta bioracego udziat w konsultacji medycznej. W tym
podejsciu uwaga skupia sie na czynnikach emocjonalnych i poznawczych, ktére moga sprzyjac
aktywnemu uczestnictwu pacjenta w podejmowaniu decyzji klinicznych. Czynniki te sg czesto
zwigzane z pojeciem ,kompetencji zdrowotnych”, czyli health literacy®. Druga koncepcja kon-
centruje sie na wiedzy medycznej i tych umiejetnosciach lekarza, ktére sg niezbedne do zaanga-
zowania pacjenta w decyzje kliniczne. W tym paradygmacie, ktéry dat poczatek upowszechnie-
niu nauczania komunikacji medycznej na uczelniach medycznych, kompetencje komunikacyjne
i interpersonalne sg postrzegane jako gtéwne czynniki sprzyjajace podejmowaniu wspdlnych

decyzji w procesie opieki medycznej lub je uniemozliwiajace®.

Nietrudno zauwazy¢, ze obie koncepcje prébuja przezwyciezy¢ problem asymetrii informacji, ktéra
charakteryzuje pacjenta jako ,konsumenta” ustug zdrowotnych®, Odejscie od paternalizmu nie jest
proste, a czasem moze sie okazac dla pacjenta wrecz szkodliwe - stad wiele propozycji takiego uje-

ciatematu, ktére w rzeczywistosci przybieraja charakter miekkiego paternalizmu. Przyktadem moze

@
&

Entwistle i Watt, 2006, op. cit.

Marteau, T.M., & Dormandy, E. (2001) Facilitating informed choice in prenatal testing: how well are we doing? American Journal of Medical Genetics,
106(3), 185-190

Charles, Gafni i Whelan, 1997, op. cit.
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by¢ stosowana w nauczaniu wspolnego podejmowania decyzji metafora wozu - w ktéorym lekarz-
woznica, przekazuje na chwile lejce pacjentowi, by na ostrym zakrecie znéw przeja¢ kontrole nad
procesem. Na drugim krancu znajdziemy propozycje radykalnej demokratyzacji procesu podejmo-
wania decyzji terapeutycznych, ktéra gwarantowaé ma petnie realizacji osobistych potrzeb i prefe-
rencji pacjenta, niezaleznie od pogladow lekarza. To podejscie, akcentujace autonomie pacjenta, cze-

sto wigze sie z ujmowaniem ustug medycznych w kategoriach konsumeryzmu?®.

Idea partycypacji pacjenta nieuchronnie zmierzy¢ sie musi z problemem asymetrii informacji, i to
zaréwno na poziomie indywidualnego pacjenta, jak i organizacji pacjentow (OP). Pacjent, nawet
wyposazony w zdobytg w Internecie wiedze, nadal jako konsument bedzie miat trudnos¢ w posta-
wieniu szczegétowej diagnozy co do stanu klinicznego, a takze z odpowiedzig na pytanie, czy dana
procedura medyczna jest mu niezbedna, a zatem pojawia sie tu problem réwniez z zaangazowaniem
w podejmowanie decyzji medycznych (podobne dylematy przezywa laik w warsztacie samochodo-
wym). Préby jego przezwyciezenia bedg koncentrowac sie na podniesieniu kompetencji medycznych
pacjenta, z jednej strony, oraz kompetencji komunikacyjnych lekarza - z drugiej. To samo dotyczy
organizacji pacjentéw: ich zaangazowanie w rézne procesy polityki zdrowotnej zalezy od posiada-
nych kompetencji, dlatego organizacje, by uzyskac petnoprawny gtos w dyskusji, potrzebuja odpo-

wiednich szkolen przygotowujacych do skutecznej reprezentacji intereséw swoich cztonkéw.

Przestrzeganie zalecen a sojusz terapeutyczny

Doskonatym przyktadem zmian, jakie zachodza w relacji pacjent-lekarz w zwiazku z przezwycie-
zeniem paternalizmu i zwiekszeniem kompetencji zdrowotnych pacjentéw, moze by¢ przejscie od

przestrzegania zalecen (compliance) do sojuszu terapeutycznego (adherence).

Przestrzeganie zalecen lekarskich pojawia sie czesto - choc nie wytacznie - w odniesieniu do regu-
larnego i zgodnego z otrzymanymi od lekarza instrukcjami przyjmowania lekéw. Stosowane tu dwa
pojecia zaczerpniete z jezyka angielskiego - compliance i adherence - stanowia kolejng pare z tru-
dem przyjmujaca sie na polskim gruncie. Wystarczy wspomnie¢, ze alternatywne ttumaczenia cze-
sto sprowadzaja te dwa odmienne przeciez koncepty do przestrzegania zalecen, bywaja tez sto-
sowane zamiennie. W szerszym kontekscie odnoszga sie one do szeroko rozumianych zachowan

adaptacyjnych pacjentéw, polegajacych na stosowaniu wskazan otrzymanych od lekarza.

Te dwa pojecia w kontekscie publikacji naukowych maja zdecydowanie rézne znaczenia. Complian-
ce opisuje zachowania pacjenta, ktéry niejako stosuje sie do wymogow ze strony ,eksperta” (zazwy-
czaj lekarza)*°. Koncepcja ta opiera sie na paradygmacie, ktéry pochodzi z medycyny skoncentro-
wanej na chorobie. Lekarz jest uwazany za jedynego eksperta w dziedzinie patologii, do ktérego
zwraca sie pacjent potrzebujacy pomocy. Nie jest to relacja réwna, lecz zdecydowanie dominujaca
pozycje przyjmuje w niej lekarz. Takie ujecie nie pozostawia wiele miejsca na postulaty ze strony
pacjenta, ktéremu pozostaje przyjac przekazana przez lekarza wiedze jako prawde i stosowac sie

do jego zalecen. Paternalistyczne podejscie lekarza do pacjenta dotyczy takze oceny zachowania

37 Nie radzi sobie ono zbyt dobrze ze zjawiskami takimi jak sceptycyzm wobec medycyny i w pewien sposéb okazuje sie grozne dla naukowych podwalin
wspotczesnej praktyki medycznej.

40 Haynes, R.B., & Sackett, D.L. (1979). Compliance in health care. Johns Hopkins University Press; Fletcher, R.H. (1989). Patient compliance with thera-
peutic advice: a modern view. The Mount Sinai journal of medicine, New York, 56(6), 453-458.

23



24

RAPORT | PACJENCI.PRO

pacjenta*. Jezeli pacjent tamie otrzymane zalecenia, nie postepuje zgodnie z nimi, otrzymuje oce-
ne ,negatywna”. W konsekwencji, pacjent przyjmuje postawe catkowicie biernego podporzadko-

wania posiadajgcemu wiedze ekspercka profesjonaliscie®?.

Bardziej pacjentocentryczng wymowe ma pojecie adherencji. W tym przypadku gtéwnym celem, do
ktorego nalezy dazy¢, jest system opieki, w ktérym pacjent odgrywa gtéwna role, bedac partnerem
kadry medycznej w szukaniu adekwatnych rozwiazan odpowiadajacych jego potrzebom medycz-
nym*. Wedle takiego podejscia lekarze i inni pracownicy sektora ochrony zdrowia muszg wspiera¢
autonomie pacjentdow, uznajac ja za kluczowy czynnik poprawy systemu, zaréwno pod wzgledem jako-
$cizycia, jak i ograniczenia kosztow*4. Adherencja oznacza aktywne zaangazowanie pacjentaw wymia-
ne informacji z lekarzem czy innymi przedstawicielami kadry medycznej w celu podjecia decyzji doty-

czacych dalszej opieki, w ktérej przebiegu to pacjent ma przyjaé aktywna czy nawet gtéwna role.

Niestety obie koncepcje zaktadajg istnienie hierarchii, w ktérej lekarz ustala reguty terapii dla pacjen-
ta niebedacego specjalista, a kompetencje pacjenta - np. mozliwos¢ podwazenia autorytetu lekarza
czy wejscie w proces negocjacji, maja niewielka szanse na to, by by¢ uwzglednione. Ostatecznie, w obu

przypadkach, to lekarz stanowi punkt odniesienia, wedle ktérego oceniane jest postepowanie pacjenta.

Wzmocnienie roli pacjentéw / patient empowerment

Tak szerokie ujecie patient empowerment (wzmocnienie, umocowanie pacjentéw) jest zwigzane
z ,upodmiotowieniem” i wywodzi sie z psychologii. Odnosi sie ono do stanu, w ktérym pacjent uzy-
skuje kontrole i wtadze nad zarzadzaniem wtasnym zdrowiem/stanem chorobowym oraz mozliwymi
sposobami leczenia®. W tym sensie celem upodmiotowienia jest odzyskanie przez pacjenta spraw-
czosci i samowystarczalnosci w zarzadzaniu wtasnym zdrowiem. Pozwala to na odzyskanie autono-

mii po kryzysie, jakim jest bez watpienia doswiadczenie choroby, szczegdlnie w pierwszej jej fazie*.

Z czasem idea upodmiotowienia pacjenta przeszta jednak znaczaca ewolucje, stajgc sie synonimem
szerokiego zaangazowania pacjentéw. Zgodnie z definicjg WHO patient empowerment jest proce-
sem, w ktorym ludzie uzyskujg kontrole na podejmowaniem dziatan i decyzji dotyczacych ich wta-
snego zdrowia. Definicja ta odnosi sie do indywidualnego pacjenta, pozwala juz jednak na interpre-
tacje rozszerzajace jej znaczenie tak, by uwzgledniac role organizacji pacjentéw. Przyktadem takiej
interpretacji moze by¢ stworzona przez European Patient Forum Karta wzmocnienia roli pacjenta

(Charter on Patient Empowerment)#’ (Rycina 3).

Karta przedstawia szereg postulatow dotyczacych roli pacjentéw w systemie ochrony zdrowia,
ktore w efekcie majg prowadzi¢ do wspoéttworzenia tego systemu przez pacjentéw i ich organi-
zacje. Pojawia sie w niej cate spektrum uprawnien, pozostawiajacych pacjentom wybér co do

zakresu, w jakim chca przejac¢ kontrole nad wtasnym procesem diagnostyczno-terapeutycznym.

4

Playle, J.F., & Keeley, P. (1998). Non-compliance and professional power. Journal of advanced nursing, 27(2), 304-311.

Evangelista, L.S. (1999). Compliance: a concept analysis. Nursing forum, 34(1), 5-12.

Anderson RM, Funnell MM. Patient empowerment: reflections on the challenge of fostering the adoption of a new paradigm. Patient Educ Couns.
2005 May;57(2):153-7.

Di Matteo, M.R. (2004). Evidence-based strategies to foster adherence and improve patient outcomes. JAAPA: Official Journal of the American Academy
of Physician Assistants, 17(11), 18; Thorpe, K.E. (2005). The rise in health care spending and what to do about it.Health Affairs, 24(6), 1436-1445.
Aujoulat, I, D'Hoore, W., Deccache, A. (2007) Patient empowerment in theory and practice: polysemy or cacophony?. Patient Education and Counse-
ling, 66(1), 13-20.

Anderson i Funnell, 2005, op. cit.

EPF. The Patients’ Charter on Patient Empowerment. Dostep: https:/www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/charter/epf_
charter_pe_2016.pdf
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- Karta wzmocnienia roli pacjenta

1. Znacze wiecej niz mgj stan zdrowia.

2. Jestem zaangazowany w takim stopniu, w jakim chce. E P F

3. Jestem réwnorzednym partnerem we wszystkich
decyzjach dotyczacych mojego zdrowia.

European
Patients
Forum

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

5. Mam ciggte wsparcie potrzebne do zarzadzania wtasng opieka.
6. Moje doswiadczenie jest istotng miarg jakosci opieki zdrowotne;.

7.Moge bra¢ udziat w ocenie i wspétprojektowaniu ustug opieki zdrowotne;j,
aby dziataty one lepiej dla wszystkich.

8. Poprzez organizacje pajcentdéw moj gtos staje sie czescig wiekszego, zjednoczonego gtosu.

9. Réwnosc¢ i wzmocnienie pozycji idg w parze - chce uczciwej umowy dla wszystkich pacjentéw.

\

RYCINA 3.
KARTA WZMOCNIENIA ROLI PACJENTA

Zrédto: Opracowana przez European Patients Forum*®

Zarazem wskazuje ona na istotne zadania organizatoréw ochrony zdrowia oraz $wiadczeniodaw-
cow w zakresie edukacji i komunikacji zdrowotnej, ktére stanowig warunek konieczny wspot-
udziatu pacjenta w podejmowaniu decyzji o leczeniu. Doswiadczenie pacjenta staje sie w tym uje-
ciu jednym z wyznacznikéw jakosci swiadczen medycznych, a takze wymiarem, ktérego nie wolno
pomina¢ podczas projektowania zmian w systemie. Zmiany te staja sie mozliwe dzieki reprezen-
tacji, ktéra oznacza w tym przypadku organizacje pacjentéw. Ostatni punkt - dotyczacy réwno-
$ci w zdrowiu - ma niwelowac ewentualne napiecia zwigzane z mozliwymi konfliktami intereséw
pomiedzy grupami i organizacjami pacjentéw w zakresie alokacji srodkéw na ochrone zdrowia,

poprzez odwotanie do idei sprawiedliwego podziatu.

Warto przy tym zauwazy¢, ze takie ujecie patient empowerment zbyt stabo akcentuje wyzwanie,
jakim jest nieuchronne przyjecie na siebie odpowiedzialnos$ci przez organizacje pacjentéw za

wspotpodejmowane decyzji.

Zaangazowanie pacjentow w ksztattowanie polityki zdrowotnej

Organizacje pacjentoéw w zasadzie od samego poczatku angazowaty sie w dziatania stuzace eduka-
cji zaréwno pacjentow, jak i szerszego spoteczenstwa w obszarach swojej dziatalnosci. Udzielajac
wsparcia wtasnym cztonkom, a czesto - takze innym pacjentom w potrzebie, organizacje te odcia-
zaja system ochrony zdrowia, czesto dziatajac jako ,ttumacze” pomiedzy srodowiskiem pacjentow

a profesjonalistami z réznych obszaréw.

W niektérych przypadkach, jak np. w wybranych chorobach rzadkich czy onkologicznych, to orga-
nizacje pacjentéw (a nawet poszczegdlni pacjenci i opiekunowie) stawaty sie inspiracjg dla $ro-

dowiska medycznego do podejmowania okreslonych probleméw zdrowotnych, powstawania

“ EPF. The Patients’ Charter..., op. cit.



26

RAPORT | PACJENCI.PRO

osrodkéw eksperckich, lecz takze inicjacji badan czy tworzenia nowych swiadczen medycznych
(poziom mezo). To ruch pacjentéw z chorobami rzadkimi zainspirowat srodowisko naukowe do
poszukiwania nowych paradygmatéw badan klinicznych odpowiadajacych ograniczeniom zwigza-
nym z niska liczebnoscig populacji chorych, a regulatoréw - do ustanowienia odmiennych zasad

rejestracji i refundacji technologii w tych schorzeniach, np. w EMA.

Rosnaca profesjonalizacja OP wyraza sie takze tym, ze ich przedstawiciele, po odpowiednim
przeszkoleniu i wyposazeniu we wtasciwe instrumenty, moga wtaczyc sie w procesy systemowe,
stajac sie istotnym partnerem nie tylko w inicjowaniu, lecz takze w monitorowaniu i implemen-
towaniu nowych rozwigzan w systemie opieki zdrowotnej. Przedstawiciele pacjentow - zaréw-
no jako jednostki, jak i organizacje pacjentéw (w tym organizacje parasolowe) - zapraszani sg
w réznych mechanizmach krajowych do wspéttworzenia polityki zdrowotnej, a ich gtos liczy sie

w podejmowaniu decyzji o alokacji ograniczonych srodkéw na ochrone zdrowia.

AKTYWIZACJA

SAMOOPIEKA

PRZESTRZEGANIE
ZALECEN/
ZGODNOSC

Z ZALECENIAMI

RYCINA 4.
ROZNORODNOSC FORM AKTYWNOSCI PACJETNA W RAMACH ZAANGAZOWANIA
JAKO ELEMENT PROWADZACY DO WZMOCNIENIA ROLI PACJENTA*?

WYZWANIA NA DRODZE DO ZAANGAZOWANIA PACJENTOW

Historyczny rozwdj organizacji pacjentéw prowadzi do zakwestionowania silosowego podziatu na
srodowisko akademickie/medyczne, $wiadczeniodawcdw, przemyst oraz regulatoréw. Organizacje
pacjentdw, wychodzac z réznych tradycji (zaangazowania konsumentéw w USA czy partycypacji oby-
wateli w Europie), doprowadzity do radykalnej zmiany wczesniejszych praktyk, kiedy to wiele decy-
zji dotyczacych opieki nad pacjentami, badan biomedycznych, tworzenia informacji zdrowotnych
“ Graffigna, G., Barello, S., Triberti, S. (2016) Giving (Back) a Role to Patients in the Delivery of Healthcare Services: Theoretical Graffigna, G., Barello, S.,

Triberti, S. (2016) Giving (Back) a Role to Patients in the Delivery of Healthcare Services: Theoretical Roots of Patient Engagement. In book: Engage-
ment: a consumer-centered model to innovate healthcare. Chapter: 2
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i projektowania ustug byto podejmowanych bez znaczacego zaangazowania pacjentéw. Podobnie
jak pacjent indywidualny dtugo postrzegany byt jako obiekt dziatania niezdolny do podejmowania
racjonalnych decyzji, tak tez organizacje pacjentéw musiaty sie wyemancypowac, udowadniajac doj-
rzato$¢ pozwalajgca na zaangazowanie laikéw w procesy zarezerwowane dotychczas dla ekspertéow
legitymujacych sie okreslonym wyksztatceniem. W niniejszym rozdziale oméwione zostang najwaz-

niejsze czynniki wspierajace i utrudniajgce zaangazowanie organizacji pacjentow.

Wiedza i kompetencje organizacji pacjentéw a zaangazowanie systemowe

Podobnie jak w przypadku relacji pacjent-lekarz, jedna z kluczowych barier zaangazowania sie orga-
nizacji pacjentdw w szersze procesy ksztattujace systemy ochrony zdrowia jest asymetria w pozio-
mie wiedzy pomiedzy pacjentami, a profesjonalistami. W przypadku opieki bezposredniej moze ona
dotyczy¢ koniecznosci wypetniania np. elektronicznej osobistej dokumentacji medycznej, co wyma-
ga znajomosci obstugi komputera, odpowiedniej zdolnosci poznawczej oraz dostepu do komputeréw
i Internetu. W przypadku organizacji pacjentéw konieczna okazuje sie znajomos¢ regulacji prawnych,
posiadanie okreslonej wiedzy biomedycznej, a takze znajomosc proceséw administracyjnych. Warto
zauwazyc, ze organizacje pacjentdw wspotpracuja z przedstawicielami réznych zawodéw i instytu-
cji: Srodowiskiem medycznym, naukowym, przedstawicielami ptatnikéw, organizacji ubezpieczenio-
wych, instytucji odpowiedzialnych za ocene technologii medycznych, wtadzy wykonawczej i usta-
wodawczej. Oznacza to, ze organizacje pacjentéw musza nierzadko posias¢ kompetencje z bardzo

szerokiego wachlarza dziedzin.

Zaangazowanie pacjentow i ich organizacji w opieke zdrowotna bedzie wymagac¢ okreslonych
umiejetnosci i zdolnosci zaangazowanych oséb. Oczekiwania kompetencji w tym zakresie ozna-
czaja czasem bardzo wysoki prog wejscia - dopuszczenia do wspdtuczestnictwa w wielu istotnych
dla pacjentéw procesach. Przedstawiciele organizacji pacjentéow (w tym takze nieformalne grupy
pacjentéw) moga potrzebowac edukacji i szkolenia w przypadku uczestniczenia w procesach na
poziomie $wiadczeniodawcéw czy centralnym, a zwykle nie majg one wystarczajacych srodkéw
finansowych. Przetamanie tej bariery wymaga od organizacji pacjentéw wykazania sie ztozonymi
kompetencjami, opanowania wiedzy z wielu zakreséw (od medycznej po finansowa, prawng i inne)
oraz uczestnictwa w szkoleniach przygotowujacych ich do okreslonych rél, w tym takze tych orga-

nizowanych przez strone publiczna.

Uwarunkowania kulturowe wtaczenia pacjentéw

Czynniki organizacyjne, kulturowe i kontekstowe odgrywaja istotna role w procesie wtaczenia
pacjentéw i ich organizacji na wszystkich poziomach: od indywidualnego po organizacyjny i sys-
temowy. Wspdlne podejmowanie decyzji klinicznych wymaga odpowiedniego nastawienia zaréw-
no samego pacjenta, jak i kadry medycznej. Niektérzy pacjenci Swiadomie zdajg sie w sprawach
medycznych na lekarza prowadzacego. W Polsce w niektoérych grupach spotecznych powszech-
ny wsréd starszych mezczyzn jest wzorzec zdawania sie w decyzjach medycznych na zone/part-

nerke. Dobrze opisane sa réznice kulturowe dotyczace np. mniejszosci etnicznych, ktére wykazuja
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mniej indywidualistyczne nastawienie i decyzje medyczne uznaja za przynalezne raczej rodzinie
niz jednostce. Stygmatyzacja spoteczna zwigzana z niektérymi stanami moze réwniez stanowic
bariere dla wzrostu partycypacji. W jednym z przegladéw stwierdzono, ze w przypadku niektérych
pacjentéw cierpigcych na zaburzenia zdrowia psychicznego dostep do informacji na temat wtasne-
go zdrowia i leczenia w niektorych przypadkach przyczyniat sie do pogorszenia ich stanu. Auto-
rzy stwierdzili zarazem, Ze nie uzasadnia to w zadnym razie pozbawienia tych pacjentéw prawa do
informacji zwiazanych ze zdrowiem, a raczej wymaga opracowania odpowiednich metod komuni-

kacji, ktére umozliwityby skuteczne porozumienie i rzeczywisty udziat pacjentéw®°.

Z tych wtasnie powodow zaangazowanie pacjentéw w ten sam proces i przy identycznej struktu-
rze partycypacji moze przyniesc¢ sukces w jednym kraju, lecz moze zawies¢ w nowym kontekscie
czy w innym kraju®t. Wdrazanie nowych inicjatyw wymaga modyfikacji juz istniejgcych struktur
w sposéb zaplanowany tak, aby uwzglednic¢ lokalny kontekst, w tym wykorzystanie istniejacych

sieci i relacji spotecznych.

Wyzwania profesjonalizacji

Profesjonalizacja organizacji pacjentéw jest niezbedna do ich skutecznego zaangazowania w pro-
cesy zwigzane z badaniami, rejestracjg technologii medycznych czy tez ksztattowania polityk
publicznych. Jednym z podnoszonym zagrozen jest ostabienie wiezi z grupa, ktéra dana organizacja
ma reprezentowac, czego skutkiem moze by¢ utrata zdolnosci dostarczenia wiedzy o doswiadcze-
niach pacjentéw. Z drugiej strony pojawiaja sie coraz czesciej obawy dotyczace reprezentowania
OP przez osoby nieposiadajace doswiadczenia danej choroby. Osiggniecie sprawnosci organiza-
cyjnej wymaga czasu i doswiadczenia, co moze prowadzi¢ do pewnego paradoksu - sprawne orga-
nizacje opiera¢ moga swoje dziatania na wiedzy ,pacjentéw historycznych”, bez bezposredniego
doswiadczenia w aktualnym systemie ochrony zdrowia. Dojrzate zas organizacje pacjentéw nara-
zone s3a tez na kryzys przywdédztwa, szczegdlnie po osiggnieciu zaktadanego celu, ktérym czesto
jest uzyskanie dostepu do okreslonej terapii czy zakonczenie okreslonych programoéw. Warto
zauwazy¢, ze w wielu krajach dazy sie do uwzglednienia wielu Zrédet wiedzy o pacjentach w proce-
sach podejmowania decyzji o ochronie zdrowia: obok organizacji pacjentéw wykorzystywane jest
doswiadczenie grup nieformalnych, pacjentéw indywidualnych, jak i obywateli, ktérych gtos repre-

zentowad ma cate spotecznosci czy wszystkich obywateli.

Formalne ramy partycypacji

Formalne ramy partycypacji pacjentéw moga by¢ regulowane zaréwno w dokumentach rzado-
wych, w ramach zmian legislacyjnych, jak i na poziomie proceduralnym, a wiec na poziomie kon-
kretnych instytucji czy proceséw. Moga one obejmowac zaangazowanie pojedynczych pacjentéw
lub nieformalnych grup, az po przedstawicieli organizacji pacjentéw czy organizacji parasolowych
(np Europejskie Forum Pacjentow). W przypadku OP wtaczenie pacjentéw do komitetéw dorad-
czychiinnych ciat instytucjonalnych, bez okreslenia zakresu rél, zapewnienia szkolen i dostepu do

danych niezbednych do aktywnego uczestnictwa w procesach, prowadzi do przyjmowania postawy

50 Ennisiin., 2011
1 Ibidem.
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biernej przez pacjentéw i grozi dalszym zmniejszaniem ich rangi. Wprowadzenie okreslonych
regulacji zwiekszajacych mozliwos$¢ zaangazowania pacjentéw na réznych poziomach jest wiec
zaledwie poczatkiem procesu. Konieczne jest wsparcie merytoryczne i organizacyjne, m.in. prze-
szkolenie przedstawicieli pacjentéw zapraszanych do réznych gremidw oraz nastepnie stworzenie
warunkow do realnego wtaczenia gtoséw pacjentéw. Sam udziat pacjentéw w ciatach doradczych
i w dyskusjach nad projektowanymi rozwigzaniami w zakresie polityki zdrowotnej nie prowadzi
bowiem do zaangazowania pacjentow, o ile nie towarzyszy temu rozwdj kompetencji i umiejetno-

$ci pacjentéw i ich przedstawicieli, ktéry umozliwia rzeczywista, a nie tylko formalng partycypacje.

Zrodta finansowania a wiarygodnosé OP

Rzadko opisywang kwestia, a takze rzadko przedstawiang odrebnie, lecz stanowigca wazny element
planowania proceséw zaangazowania pacjentdw, jest ich finansowanie. W literaturze wskazywane sg
gtéwnie koszty osobowe (z kosztami transportu, obstugi administracji, wynajmem miejsc i wydatka-
mi na inne ustugi), zwigzane z udziatem w komitetach oraz grupach roboczych czy zatrudnianiem OP
czy lideréw do projektow. Zaangazowanie interesariuszy w procesy planowania, wdrazania, ocenia-

nia zmian systemow ochrony zdrowia wymaga zaplanowania finansowania, w tym pacjentéw czy OP.

Wiarygodnos¢ organizacji jest zalezna nie tylko od aktywnosci i zaangazowania we wsparcie dla grup
pacjentéw, szczegdlnie w procesy centralne. Jednym z coraz czesciej podnoszonych aspektow jest
zrédto ich finansowania i zasady angazowania sie w dziatalno$¢ podmiotéw komercyjnych, ktéra
wynika z ich profesjonalizacji. Niesie to za soba wyzwania etyczne i prawne, zwiazane ze wspétpraca
organizacji pacjentéw z wtadzami publicznymi z jednej strony, i organizacjami komercyjnymi (przemy-
stem farmaceutycznym i producentami innych technologii medycznych) - z drugiej*. Finansowanie
organizacji pacjentéw jest zalezne od zrédet zewnetrznych - zaréwno prywatnych, jak publicznych
na réznych warunkach wspétpracy (od grantow po projekty komercyjne). Kwestie te i koniecznosc¢
transparentnego dziatania moga utrudnia¢ wypetnianie funkgji rzeczniczej przez OP i sg podsta-
wa do okreslonych regulacji w wielu krajach. Odpowiedzia na to wyzwanie jest jasne precyzowa-
nie celdw podejmowanych dziatan, ktére powinny zawsze by¢ uzasadnione korzysciami pacjentow,
a takze przejrzystos¢ finansowa i sprawozdawczosé, oparte na komunikowaniu do publicznej wiado-
mosci podejmowanych aktywnosci i zrédet ich finansowania. Aby umozliwic¢ realng implementacje
zatozonych celéw, stworzono regulacje podnoszace transparentnos¢ wspoétpracy organizacji pacjen-
téw z innymi sektorami. Zachowanie zréznicowania Zrédet finansowania (publiczne versus komer-

cyjne) jest powszechnym standardem w EU, wymaganym przez EUPATI oraz EURORDIS.

Rzeczywisty wptyw organizacji pacjentéw w wymiarze systemowym

Jednym z najczesciej podnoszonych argumentéw przeciwko zaangazowaniu pacjentéw w opisywane
procesy jest brak badan potwierdzajacych istotny ich wptyw na zmiane efektéw opieki. Nalezy zauwa-
zy¢, ze chociaz zasady, formy zaangazowania pacjentéw sg znane, to jakos¢ dowodoéw wskazujacych na

poprawe uzyskanych przez te aktywnosci wynikéw zdrowotnych pacjentéw byta relatywnie niska®.

B

Rose, S.L. (2013), Patient Advocacy Organizations: Institutional Conflicts of Interest, Trust, and Trustworthiness. The Journal of Law, Medicine &
Ethics, 41: 680-687. doi:10.1111/jlme.12078

Crawford, M. J., Rutter, D., Manley, C. et al. (2002), op.cit.; Nilsen, E.S., Myrhaug, H.T., Johansen, M., Oliver, S., Oxman, A.D. (2006) Methods of con-
sumer involvement in developing healthcare policy and research, clinical practice guidelines and patient information material. Cochrane Database of
Systematic Reviews, Issue 3. Art. No.: CD004563
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Wiekszos¢ wynikéw z badan jest niejednoznaczna®¢, jednak zaczyna sie to zmieniac poprzez publi-
kowanie badan z tego obszaru, okreslajgcych nie tylko to, jaki jest wptyw pacjentéw, lecz podda-
jacych ocenie réwniez przedstawiane techniki wzmocnienia zaangazowania, reprezentowania,
komunikacji i wiele innych*’. Jednym z godnych uwagi wyjatkéw jest badanie opisujace wptyw
zaangazowania uzytkownikéw w opracowywanie informacji dla pacjentéw, w ktorym stwierdzo-
no, ze wktad ten skutkuje uzyskaniem informacji, ktére sg bardziej czytelne, trafne pod wzgledem
zakresu informacji oraz zrozumiate niz informacje przekazane przez profesjonalistow®®. Istnie-
je jednak coraz wiecej dowoddw, wraz z rozwojem zaangazowania pacjentéw, wskazujacych na
poprawe efektéw zdrowotnych spotecznosci w przypadku wdrazania zmian organizacyjnych opar-

tych na zaangazowaniu ich samych?.

Nowe wyzwania zwigzane z rozwojem sektora badan

Ewolucja zaangazowania pacjentéw idzie w parze z szybkim postepem nauki, ktéra stanowi pod-
stawe badan i rozwoju lekéw i innych technologii medycznych . Postep ten pozwala na opraco-
wanie bardziej spersonalizowanych lekéw, ktére sa ukierunkowane na indywidualne potrzeby
pacjentéw. Aby wesprzec te transformacje, wszystkie zainteresowane strony musza wypraco-
wac nowe modele wspotpracy pomiedzy pacjentami, dostawcami ustug medycznych i przemy-
stem. Wtaczanie pacjentéw i ich doswiadczen czy preferencji w rozwdj badan z jednej strony
prowadzi do profesjonalizacji organizacji pacjentéw, z drugiej za$ - do powrotu do doswiad-
czenia pacjenta indywidualnego jako Zrédta cennej wiedzy w projektowaniu terapii i Swiadczen

w modelu pacjentocentrycznym.

KWESTIE PRAWNE | PROCEDURALNE

Zaangazowanie pacjentéw w procesy w opiece zdrowotnej musi miec¢ oparcie w prawie danego kra-
ju, jako urzeczywistnienie roli pacjenta w systemie. Pacjent jest autonomicznym podmiotem, ktéry
w dobie instytucjonalizacji, parametryzacji, biurokracji, globalizacji, szybkiego przeptywu informacji,
mozliwosci technologicznych utatwiajacych komunikacje, coraz powszechniej wykorzystywanych
regut i zasad spotecznych wywierania wptywu na zachowania ludzkie - musi samodzielnie zadbac
o dobro swoje badz dobro najblizszych®®. Prawa pacjenta dotyczace zasiegu, dostepu i uprawnien oséb
korzystajacych ze $wiadczen zdrowotnych mieszczg sie w koncepcji indywidualnych praw cztowieka.

Tak jak w wielu krajach na swiecie, réwniez w Polsce uregulowano prawnie podstawe prawa
pacjenta i zagwarantowano ja w ramach Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia
1997 r.oraz m.in.w Ustawie z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjen-
ta (patrz wiecej: rozdziat Podstawowe prawa pacjenta i rola Rzecznika Praw Pacjenta w Polsce, s. 36).
Znaczenie spoteczne tej ustawy jest ogromne. Po pierwsze, w sposéb transparentny uznaje sie
podmiotowos¢ pacjenta - jego roli i miejsca w systemie. Po drugie, dotyczy ona kwestii tworze-
nia prawa a nastepnie jego stosowania zaréwno w ksztattowaniu rozwigzan instytucjonalnych, jak

5 Wright-Berryman, J.L., McGuire, A.B., Salyers, M.P. (2011) Journal of the American Psychiatric Nurses Association, 17(1), 37-44

Bombard, Y., Baker, G.R., Orlando, E. et al. Engaging patients to improve quality of care: a systematic review. Implementation Sci 13, 98 (2018).
https://doi.org/10.1186/513012-018-0784-z

Nilsen i in., 2006, op. cit.

Crawford iin., 2002, op. cit.

taska-Formejster, A. (2015). Pacjent w sieci zaleznosci. Spoteczny kontekst praw i autonomii pacjenta [online] £6dz: Wydawnictwo Uniwersytetu t6dz-
kiego. Dostep: http:/dspace.uni.lodz.pl/xmlui/bitstream/handle/11089/16751/%C5%81aska-Formejster_Pacjent%20w%20sieci_Mat.%20promoc..
pdf?sequence=1&isAllowed=y
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i proceduralnych. Po trzecie, prawo to jest elementem réwnowazacym relacje w opiece zdrowotnej

poprzez wskazanie potrzeb pacjentéw, lecz i koniecznosé ich chronienia.

Prawa pacjentéw obowigzujgce w Polsce uregulowane sg rowniez w ratyfikowanych przez Pol-
ske umowach miedzynarodowych, takich jak Karta Praw Pacjenta z 1984 r., wydana z inicjatywy
Parlamentu Europejskiego Wspdlnoty Europejskiej, Deklaracja Promocji Praw Pacjenta w Euro-
pie z 1994 r. oraz Europejska Karta Praw Pacjenta. Podstawa jest Europejska Karta Praw Pacjen-
ta z 2002 r., opracowana przez organizacje konsumentéw i pacjentéw skupione w Sieci Aktywno-
$ci Obywatelskiej. Opiera sie na zatozeniach Deklaracji Promocji Praw Pacjenta w Europie przyjetej

przez Swiatowa Organizacje Zdrowiaw 1994r.

Podstawowym prawem pacjenta jest mozliwos¢ decydowania o sobie samym i bycia aktywnym
uczestnikiem systemu ochrony zdrowia - a to podstawowa reguta, lezaca u podstaw koncepcji
zaangazowania pacjentéw oraz pacjentocentryzmu. Karta Praw Pacjenta wymienia 14 podstawo-
wych praw, sg to m.in. prawa do: dostepu do profilaktyki i opieki medycznej, informacji, bezpiecz-
nych i dobrej jakosci ustug, leczenia zgodnie z potrzebami, prawo do wyrazania zgody na zabie-
gi, wyboru, prywatnosci i poufnosci, sktadania zazalen i uzyskania rekompensaty (patrz rozdziat
o Rzeczniku Praw Pacjenta). Europejska Karta Praw Pacjenta jest zacheceniem pacjentow do

odgrywania aktywnej roli w systemie ochrony zdrowia.

W koncepcji pacjentocentryzmu w projektowaniu i w ramach funkcjonowania systemu nie tylko sza-
nuje sie, lecz i uwzglednia indywidualne preferencje, potrzeby i wartosci wyznawane przez pacjen-
ta. Pacjent jest jednym z najbardziej niewykorzystanych zasobéw systemu ochrony zdrowia. Pacjent
moze by¢é motorem i ,sprawcg” zmian, ktére stuza racjonalizacji wydatkowania i ograniczania zbed-
nych kosztéw w opiece zdrowotnej. Nalezy podkresli¢, ze system ochrony zdrowia jest systemem,
w ktérym wystepuje zupetnie naturalny konflikt wielu grup intereséw, a pacjenci sg coraz bardziej
Swiadomi i wiecej wymagaja. Interes pacjenta musi by¢ wiec mocno wyrazony, zeby pacjent byt
widoczny. Dlatego tak wazne jest, aby wartosci, priorytety pacjentéw byty w centrum uwagi a sys-
tem ochrony zdrowia byt systemem pacjentocentrycznym, takze w aspektach prawnych, oczywiscie

z zachowaniem réwnowagi w kwestii obowigzkow.

Jednym z podstawowych organéw bronigcych praw pacjenta, w tym praw do podejmowania decyzji
co do swojego zdrowia i zycia, jest Rzecznik Praw Pacjenta, dziatajacy niezaleznie od Ministra Zdrowia
i Prezesa NFZ, co zapewnia ochrone praw pacjentdéw oraz wsparcie w korzystaniu z nich. Rozpatruje on
przypadki naruszenia zbiorowych i indywidualnych praw pacjenta, bierze udziat w zwigzanych z nimi

procesach cywilnych, analizuje skargi, ma prawo karac finansowo naruszajgcych prawa pacjenta.

Narodowy Fundusz Zdrowia w kazdym swoim oddziale wojewddzkim oraz w Centrali w Warsza-
wie wyodrebnit Sekcje ds. Skarg i Wnioskow. NFZ wobec zaktaddw opieki zdrowotnej, z ktérymi
ma podpisang umowe, ma silny argument w postaci mozliwosci kontroli zaktadu oraz wymierzania

kar finansowych w przypadku naruszenia praw pacjenta.
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PODSUMOWANIE

Zaangazowanie pacjentéw w system ochrony zdrowia staje sie istotnym elementem jego dziatania,
ze wzgledu na wartos¢, jaka ptynie z wykorzystania wiedzy i bezposredniego doswiadczenia pacjen-
téw w ksztattowaniu polityki zdrowotnej. Zarazem jest ono swiadectwem autentycznej potrzeby
zmiany dotychczasowego paradygmatu na taki, ktéry w wiekszym stopniu pozwala pacjentowi kon-
trolowad przebieg wtasnego procesu terapeutycznego. Pacjenci i ich organizacje staja sie impulsem
do innowacji w zakresie opieki medycznej i organizacji leczenia.

Wielos$¢ okreslen dotyczacych aktywnej roli pacjenta w procesie leczenia oddaje z jednej strony
mnogos¢ koncepcji zwigzanych z tym tematem, z drugiej za$ - Swiadczy o tym, ze idea ta jest jeszcze
w fazie rozwoju. W niniejszym Raporcie przyjmujemy model zaangazowania pacjentéw opracowany
przez Carman i wsp.®%, ktéry w spojne ramy ujmuje dwie perspektywy: zaangazowania indywidual-
nych pacjentéw oraz organizacji pacjentéw. Przez zaangazowanie pacjentéw i ich rodzin bedziemy
rozumie¢ wspdlny wysitek pacjentéw, ich rodzin i przedstawicieli oraz innych profesjonalistow, zaan-
gazowanych w system ochrony zdrowia, podejmowany na partnerskich zasadach na réznych pozio-
mach w catym systemie opieki medycznej - poczawszy od opieki bezposredniej nad indywidualnym
pacjentem, poprzez organizacje i zarzadzanie, po tworzenie polityki - ukierunkowany na poprawe
zdrowia i opieki zdrowotnej. Podobnie jak wzmiankowani autorzy bedziemy postugiwac sie okre-
$leniem ,zaangazowanie pacjentéw”, majac na wzgledzie to, ze dotyczy ono pacjentéw, ich rodzin,
opiekundw, przedstawicieli (w tym organizacji pacjentow), a w pewnych kontekstach nawet ogétu
obywateli, traktowanych jako potencjalni uzytkownicy systemu ochrony zdrowia. Zaangazowanie
pacjentéw bedzie wiec dotyczy¢ proceséw odbywajacych sie na réznych poziomach: od poziomu
mikro, poprzez mezo, do makro, co zostanie szerzej omoéwione w dalszych rozdziatach.

Zaangazowanie pacjentow (patient engagement / involvment / participation) uznajemy wiec za
pojecie nadrzedne, ktére obejmuje inne terminy, dotyczace zaangazowania zaréwno indywidu-
alnych pacjentéw i ich opiekundw, jak i organizacji pacjentéw. Do tej pierwszej kategorii naleze¢
bedga pojecia takie jak: przestrzeganie zalecen lekarskich, adherencja, sojusz terapeutyczny, wspél-
ne podejmowanie decyzji, aktywizacja pacjenta, zarzadzanie choroba, zaangazowanie techno-
logiczne pacjenta, ktére sa tradycyjnie uzywane do okreslenia réznych modeli mniej lub bardziej
aktywnej roli pacjenta w procesie terapeutycznym. Zarazem pojecie to obejmowac bedzie zaanga-
zowanie pacjentéw w procesy ponadjednostkowe, dotyczace wspoétuczestnictwa w podejmowa-
niu decyzji na poziomie poszczegdlnych podmiotéw leczniczych, ale tez szerszych proceséw usta-
nawiania i realizowania polityki zdrowotnej. Méwimy wiec o zaangazowaniu (organizacji i grup)
pacjentéw, ich partycypacji, czyli udziale przedstawicieli w gremiach decydujacych o ksztatcie pro-

cesow, ktérym pacjenci jako grupa podlegali do niedawna w wytacznie bierny sposéb.

Organizacje pacjentéw rozumiemy zgodnie z szeroko stosowang definicjag EMA, jako pozarzado-
we organizacje non-profit, ktére koncentruja sie na pacjencie, i w ktérych pacjenci i / lub opieku-
nowie (w przypadku, gdy pacjenci nie s3 w stanie sami reprezentowac swoich interesdéw) stanowig

wiekszos$¢ cztonkéw organdw statutowych®?.

61 Carman, Dardess, Maurer i in., 2013, op. cit.

62 European Medicines Agency. (2018). Criteria to be fulfilled by patient, consumer and healthcre professional organisations involved in European Medi-
cines Agency (EMA) activities [online]. London: European Medicines Agency. Dostep: http:// www.ema.europa.eu/docs/en_GB/document _library/
Regulatory_and_procedural_guideline/2009/12/WC500018099.pdf
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6 Frampton, S.B., Guastello, S., Hoy, L., Naylor, M., Sheridan, S. and Johnston-Fleece, M. (2017). Harnessing Evidence and Experience to Change Culture:
A Guiding Framework for Patient and Family Engaged Care. NAM Perspectives. Discussion Paper, National Academy of Medicine, Washington, DC.
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Istnieje wiele warunkoéw, ktére nalezatoby spetni¢, zanim mozliwe bedzie rutynowe wdrozenie zaan-
gazowania pacjentéw i obywateli w procesy polityki zdrowotnej. Powszechnie odnotowuije sie takie
bariery, jak: koszt, czas, poziom edukacji i kompetencje (zaréwno zdrowotne, jak i ogdlne), sg one tak
samo istotne jak kwestie kulturowe, komunikacyjne, organizacyjne. Edukacja zaréwno pracownikéw
stuzby zdrowia, jak i pacjentow jest strategia powszechnie zalecana, ale sama w sobie nie wystarcza do
zapewnienia skutecznego wdrozenia strategii zaangazowania konsumentéw i spotecznosci. W kilku
kluczowych obszarach zauwazono brak dowoddw na wptyw lub wartos¢ strategii zaangazowania kon-
sumentdw i spotecznosci. Wobec tak szerokiego zakresu zidentyfikowanych czynnikéw zwigzanych
z angazowaniem konsumentoéw i spotecznosci, wdrozenie takich podejs¢ wydaje sie procesem dtugoter-

minowym, wymagajacym systematycznego podejscia i wbudowanej oceny wptywu.

R&zZni interesariusze i organizacje podkreslajg znaczenie konsultacji obywatelskich w nowocze-
snych spoteczenstwach demokratycznych. Rada Europy postrzega konsultacje z obywatelami jako
istotny mechanizm wzmocnienia demokratycznych praw obywateli, korzystania z nowoczesnych
technologii komunikacyjnych oraz poprawy jakosci opieki zdrowotnej i proceséw polityki zdrowot-
nej¢*. Podobne podejscie do problemu reprezentuje OECD, ktéra opublikowata wytyczne politycz-
ne, gdzie konsultacje z obywatelami opisano jako narzedzie zwiekszajace wartos¢ proceséw poli-
tycznych, poniewaz:

» wnoszg dodatkowe pomysty, informacje, a takze zasoby do podejmowania decyzji,

» odpowiadajg na wyzwania pojawiajace sie w spoteczenstwie informacyjnym,

» odpowiadajg oczekiwaniom obywateli,

» zwiekszajg przejrzystosé i odpowiedzialnosé,

» buduja zaufanie publiczne.

Obecne prawa pacjenta ustanowione w Polsce s3 realizacjg konstytucyjnego obowiazku panstwa
zapewnienia ochrony zdrowia, sg jednak ograniczone poprzez wtadcze decyzje zwigzane z reali-
zowana przez Ministra Zdrowia polityka ochrony zdrowia. Na strazy podstawowych praw pacjen-
ta w Polsce stoi Rzecznik Praw Pacjenta, w celu zapewnienia pacjentowi maksymalnego bezpie-
czenstwa i komfortu w procesie leczenia. 10-letni okres funkcjonowania ustawy o Rzeczniku Praw
Pacjenta pokazuje, ze swiadomos¢ pacjentéw i personelu medycznego w przedmiocie istnienia
uprawnien ustawowych i podstawowych praw pacjenta zwieksza sie. Niemniej informacje o pra-
wach pacjenta powinny by¢ przedmiotem statego rozpowszechniania wsréd personelu medycz-
nego oraz innych uczestnikdéw systemu ochrony zdrowia. Ich znajomos$¢ musi zostac przyswojona
nie tylko przez personel medyczny podczas studiéw medycznych, ale takze przez pozostatych pra-
cownikéw podmiotéw leczniczych, w toku wykonywania zawodu. Z analizy prowadzonych przez
Rzecznika m.in. postepowan wyjasniajgcych wynika, iz w szczegdlnosci prawa pacjenta do swiad-
czen zdrowotnych, dokumentacji medycznej, informacji i wyrazenia zgody na udzielenie $wiadcze-
nia zdrowotnego oraz poszanowania intymnosci i godnosci nie sg przestrzegane w nalezytym stop-
niu®>. Obecnie rosnie rola Rzecznika Praw Pacjenta w ksztattowaniu zaangazowania pacjentéw
iich organizacji w polskim systemie opieki zdrowotnej poprzez zadania realizowane przez ostatnie

2-3 lata, ktoére zostaty przedstawione w nastepnym rozdziale.

¢ Rada Europy, 2000a
6 Rose, 2013, op. cit.

35



36

RAPORT | PACJENCI.PRO

PODSTAWOWE PRAWA PACJENTA | ROLA
RZECZNIKA PRAW PACJENTA W POLSCE

h = N

Rzecznik Praw Pacjenta

Prawa pacjenta w Polsce zostaty stworzone jako realizacja konstytucyjnego prawa do ochro-
ny zdrowia. Zgodnie z art. 68 Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej ich celem jest zapewnienie
pacjentowi maksymalnego bezpieczenstwa i komfortu w procesie leczenia. Naczelny Sad Admi-
nistracyjny w wyroku z dnia 19 kwietnia 2016 r.%¢ przyjat nastepujaca wyktadnie: ,Pierwszenstwo

ma prawo podmiotowe pacjenta do ochrony zdrowia, zaliczane do praw podstawowych”.

Poza wskazanymi uprawnieniami pacjenta, okreslonymi w ustawie, nalezy réwniez mie¢ na uwa-
dze istnienie prawa osoby uprawnionej (Swiadczeniobiorcy) do $wiadczen finansowych ze $rod-
kéw publicznych (tzw. gwarantowanych). Przedmiotowe prawo stanowi realizacje konstytucyjne-
go obowigzku panstwa zapewnienia ochrony zdrowia, jest jednak ograniczone poprzez wtadcze

decyzje zwigzane z realizowana przez Ministra Zdrowia polityka ochrony zdrowia.

Tozsame postrzeganie praw pacjentéw od lat jest prezentowane przez Rzecznika Praw Pacjenta,
w doktrynie oraz coraz czesciej takze w orzecznictwie saddw, na ktére duzy wptyw ma dziatalnosc
Rzecznika. Organy wtadzy publicznej réwniez podejmuja dziatania zmierzajace do poprawy sytu-
acji polskiego pacjenta - w kontekscie wcigz niesatysfakcjonujacego stanu przestrzegania praw
pacjenta w Polsce, do czego zobowiazuje je ustawa. Warto zauwazyé, iz prawa te przystuguja kaz-
demu - niezaleznie od tego, czy leczenie odbywa sie w ramach srodkéw publicznych, czy tez w sys-

temie komercyjnym.

ROLA RZECZNIKA PRAW PACJENTA

Rzecznik Praw Pacjenta jest centralnym organem administracji rzadowej, wtasciwym w spra-
wach ochrony praw pacjentéw, ktéry wykonuje swoje zadania przy pomocy Biura Rzecznika Praw
Pacjenta. Aktem prawnym, regulujacym katalog praw pacjenta i uprawnienia Rzecznika, jest Usta-

wa z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta®’.

Kompetencje Rzecznika Praw Pacjenta okresla art. 47 ustawy. Najistotniejszg cechg syste-

mu ochrony praw pacjenta jest réznorodnosc¢ form dziatania Rzecznika w zakresie poprawy

% Postepowania wyjasniajgce prowadzone przez Rzecznika Praw Pacjenta w sprawach indywidualnych w latach 2017-2018, Raport Rzecznika Praw
Pacjenta, Warszawa, lipiec 2019.
¢7 Dz.U.z2020r. poz. 849
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przestrzegania praw pacjentéw oraz ich wsparcia - od spraw indywidualnych pacjentéw (np. roz-
patrywanych przez Rzecznikéw Praw Pacjenta Szpitala Psychiatrycznego bezposrednio w szpita-
lach psychiatrycznych lub sprawy indywidualnych pacjentéw zgtaszane telefonicznie), po postepo-
wania w sprawach stosowania praktyk naruszajacych zbiorowe prawa pacjentéw dotyczace ogétu
dziatan, np. danego $wiadczeniodawcy. Z kolei informacje uzyskane przez Rzecznika ze wszel-
kich Zrédet, takze przez realizacje srodkéw ochrony indywidualnej, Rzecznik moze wykorzystac
przy podejmowanych dziataniach systemowych, ktérych celem jest oddziatywanie na caty sys-
tem ochrony zdrowia. Dotychczasowa praktyka wskazuje, ze s one - co do zasady - skutecznym
narzedziem Rzecznika Praw Pacjenta w zakresie ochrony praw pacjenta, jednakze w kilku obsza-
rach nalezy rozwazy¢ ich rozszerzenie lub dodanie nowych, dla jeszcze skuteczniejszego oddziaty-

wania na rzecz praw pacjentow i ich wzmacniania.

KOMPETENCJE RZECZNIKA PRAW PACJENTA

Jednym z podstawowych instrumentéw ochrony praw pacjentow jest mozliwosé skierowania
do Rzecznika wniosku o wszczecie postepowania wyjasniajacego. Rzecznik moze takze wszczaé
postepowanie z wtasnej inicjatywy - obojetne jest zrédto informacji i forma uzyskanej wiadomo-
$ci. Moga to byc ustalenia wtasne, informacje telefoniczne, pisemne, zawiadomienia oséb postron-
nych, postéw, senatoroéw, instytucji i organizacji panstwowych, spotecznych i samorzadowych,
0s6b prawnych itp., a takze informacje medialne: np. z prasy, radia, telewizji czy tez Internetu. Pod-
jecie postepowania nastepuje w przypadku, gdy zebrane materiaty wskazuja na uprawdopodob-

nione naruszenie praw pacjenta.

Kolejnym zadaniem Rzecznika jest prowadzenie postepowan w sprawach stosowania praktyk
naruszajacych zbiorowe prawa pacjentéw. Decyzje administracyjne o uznaniu stosowania przez
dany podmiot praktyk naruszajgcych zbiorowe prawa pacjentéw dotyczg ogétu - obecnych
i potencjalnych - pacjentéw tego podmiotu. Maja zatem szeroki zakres oddziatywania. Rzecznik
nakazuje zaniechanie stosowania ww. praktyki i nadaje decyzji rygor natychmiastowej wykonalno-
$ci. Decyzje Rzecznika sg ostateczne i podlegajg ocenie sadéw administracyjnych. Oddalenie skargi
na decyzje Rzecznika potwierdza stusznosc dziatan Rzecznika w zakresie ochrony praw pacjen-
tow, a samo orzeczenie wraz z uzasadnieniem ma istotny walor edukacyjny dla innych podmiotow
leczniczych co do interpretacji stosowania ww. praktyk w odniesieniu do poszczegdlnych spraw.
Rzecznik naktada na podmiot udzielajacy swiadczen zdrowotnych, w drodze decyzji, kare pieniez-
ng do wysokosci 500 000 ztotych w przypadku niepodjecia dziatan okreslonych w decyzji stwier-

dzajacej naruszenie zbiorowych praw pacjenta.

Instrumentem wsparcia pacjentow w dochodzeniu zados$¢uczynienia z tytutu zawinionego naru-
szenia praw pacjenta jest mozliwos¢ uczestniczenia przez Rzecznika w sprawach cywilnych na pra-

wach przystugujacych prokuratorowi.
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Mocna strong systemu jest tez element edukacyjno-informacyjny rozstrzygnie¢ Rzecznika w spra-
wach indywidualnych. Wystgpienia kierowane do podmiotéw, w ktérych dziatalnosci Rzecznik
stwierdzit naruszenie praw pacjenta, zawierajg informacje o obowigzujacych przepisach prawaiich
wtasciwym stosowaniu oraz wskazanie, w jaki sposéb i dlaczego podmiot naruszyt prawa pacjen-
ta, a takze opinie lub wnioski co do sposobu zatatwienia sprawy. Zalecenia Rzecznika zwigzane sg

z analizg konkretnego stanu faktycznego, w ktérym naruszono prawa indywidualnego pacjenta.

Niezwykle istotng czescig dziatalnosci Rzecznika jest realizacja projektéw informacyjno-edukacyj-
nych, ktérych celem jest popularyzowanie wiedzy o prawach pacjenta. Podnoszenie poziomu $wia-
domosci pacjentéw sprawia, iz majg oni szanse dostrzec nieprawidtowosci i w pore na nie zare-
agowac. Z doswiadczen Biura Rzecznika wynika, iz pacjent uswiadomiony jest partnerem w trakcie
udzielania $wiadczen zdrowotnych, natomiast pacjent nieuswiadomiony - nader czesto - pozosta-

je biernym obserwatorem.

Zgtoszenia kierowane do Rzecznika Praw Pacjenta w latach 2014-2019
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WYKRES 1.
LICZBA WSZYSTKICH ZGEOSZEN (SPRAW, SYGNALOW) SKIEROWANYCH DO RZECZNIKA W LATACH 2014-2019

Zrédto: Opracowanie RPP

Z powyzszego wykresu wynika, izw 2019 . liczba zgtoszen skierowanych do Biura Rzecznika Praw
Pacjenta wzrosta. Wiecej informacji dotyczacych dziatalnosci Rzecznika mozna znalez¢ w spra-
wozdaniu, ktére Rzecznik corocznie przedktada Radzie Ministréw. Wydaje sie réwniez, iz pacjenci
chetniej poszukujg ochrony swoich uprawnien, bez obawy o negatywne skutki postepu ich procesu
leczniczego w przypadku takiego zachowania.

W kazdym roku dziatalnosci Rzecznik skupia sie na problemach konkretnych grup pacjentéw.
W roku 2019 priorytetem tematycznym Rzecznika byta psychiatria, natomiast rok 2020 zostat
poswiecony sprawom senioréw. Nie oznacza to, iz ochrona praw pozostatych uprawnionych jest
poza obszarem zainteresowania Rzecznika. Za podstawy dziatania urzedu nalezy uznac wykorzy-
stywanie kompetencji organu w interesie publicznym, stad w kazdym przypadku uprawdopodob-
nienia naruszenia praw pacjenta Rzecznik zobligowany jest do skorzystania ze swoich uprawnien.
W ramach ww. priorytetédw dziatalnosci Rzecznik intensyfikuje swoja wspdtprace z organizacjami

pacjentéw zajmujacymi sie danymi obszarami medycyny.
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JAK PACJENT MOZE ZG£OSIC SPRAWE DO RPP?

Kazdy obywatel Polski, w przypadku pytan lub watpliwosci co do przestrzegania praw pacjenta,
moze zgtosié sprawe:

» pisemnie, w tym réwniez za pomoca srodkéw komunikacji elektronicznej,

» podczas osobistej wizyty w siedzibie Biura,

» kontaktujac sie z Rzecznikiem Praw Pacjenta Szpitala Psychiatrycznego,

» za posrednictwem Telefonicznej Informacji Pacjenta,

» za posrednictwem aplikacji mobilnej ,Migam” lub za posrednictwem czatu.

Mozliwos¢ sprawnego kontaktu z Biurem za posrednictwem infolinii spotyka sie z bardzo duzym
zainteresowaniem oraz aprobata wséréd obywateli. Niejednokrotnie zgtaszaja oni, ze w wyniku
przekazanych przez pracownikéw Biura informacji pozytywnie zatatwili omawiany wczesniej pro-
blem. W listopadzie 2018 r. funkcjonujaca dotychczas Bezptatna Ogdlnopolska Infolinia Rzecz-
nika Praw Pacjenta zostata potaczona z infolinia Narodowego Funduszu Zdrowia i jako wspél-
ny projekt funkcjonuje pod nazwa Telefoniczna Informacja Pacjenta (TIP). Pod jednym numerem
telefonu mozna uzyska¢ informacje dotyczace zabezpieczenia potrzeb zdrowotnych pacjentow,
jak i ochrony ich praw. Numer infolinii pozostat bez zmian, a potaczenia s3 bezptatne. Docelo-
wo rekomendowanym rozwigzaniem bytoby potaczenie wszystkich numeréw i zrédet informacji
z obszaru ochrony zdrowia pod jednym numerem, co znacznie utatwitoby pacjentom uzyskanie
informacji.

ol
TiP =
0 g00 190590

b

Telefoniczna Informacja Pacjenta
24 godziny na dobe 7 dni w tygodniu

pod numerem:

. 800-190-590 .,

Narodowy Fundusz Zdrowia

Rzecznik Praw Pacjenta
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) PRAWA PACJENTA

Pacjent ma prawo do:

. $wiadczen zdrowotnych

. informacji o stanie zdrowia

. zgtaszania dziatan niepozadanych produktéw leczniczych

. tajemnicy informacji

. wyrazania zgody na udzielanie $wiadczen zdrowotnych

. zgtoszenia sprzeciwu wobec opinii albo orzeczenia lekarza

. poszanowania intymnosci i godnosci pacjenta, w tym prawo do leczenia bélu

. dokumentacji medycznej

O 0 N O W e

. poszanowania zycia prywatnego i rodzinnego
10. opieki duszpasterskiej

11. przechowywania rzeczy wartosciowych w depozycie

.

RYCINA 7.
PRAWA PACJENTAS®

WSPOLPRACA RPP Z ORGANIZACJAMI PACJENTOW

Model wspotpracy Rzecznika Praw Pacjenta z organizacjami pozarzadowymi ksztattowat sie od
czasu powotania urzedu i zaktadat aktywne uczestnictwo grup pacjentéw w dziataniach Biura.
Zakres wspoétpracy co do zasady dotyczy trzech obszarow:

» okreslania systemowych probleméw grup pacjentéw,

» okreslania indywidualnych probleméw w konkretnych stanach faktycznych,

» dziatan informacyjno-edukacyjnych.

Poczatkowo, poza spotkaniami o typowo interwencyjnym charakterze, organizowano réwniez
konferencje dyskusyjne, z ktéorych czes¢ otrzymywata patronat honorowy Rzecznika. Celem
przedmiotowych konferencji byto omoéwienie zakresu problemoéw systemowych, ktére nastepnie

mogty by¢ zawarte w wystapieniu systemowym Rzecznika Praw Pacjenta do wtasciwego organu.

Rzecznik zdecydowat sie réwniez na udostepnienie organizacjom trzeciego sektora platformy
internetowej do konsultacji aktéw normatywnych udostepnianych Rzecznikowi w ramach procesu
legislacyjnego przez wtadze publiczne. Za posrednictwem narzedzia organizacje trzeciego sektora
mogty zgtasza¢ uwagi w toku procesu legislacyjnego, ktére Rzecznik przekazuje organom wtadzy
publicznej. Wada tego narzedzia pozostaje fakt, iz organizacje pacjentéw sg zobligowane do prze-
kazania uwag w terminie obowiazujacym dla Rzecznika Praw Pacjenta. Zdarza sie, iz krétki termin
konsultacji wyznaczony przez organ procedujacy zmiany (np. kilka dni), uniemozliwia udostepnie-
nie takiego aktu prawnego na platformie. Rozwigzaniem tego problemu jest bezposredni kontakt
organizacji z Biurem Rzecznika, w celu przekazania apelu o poparcie okreslonych zmian w proce-

dowanych wtasnie aktach legislacyjnych.

8 Ustawa z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta
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W dalszym etapie Biuro Rzecznika zdecydowato sie na mozliwos¢ podpisania z indywidualng orga-

nizacja trzeciego sektora ,porozumienia o wspdtpracy” pod warunkiem akceptacji statutowe;j

dziatalnosci przedmiotowej organizacji. Analiza powyzszego pozostawata konieczna w zwiazku

z okresleniem dziatan organizacji majacych na celu promocje wtasciwych dla zdrowia publicznego

zachowan.

W Biurze Rzecznika Praw Pacjenta realizowano rowniez projekty majace na celu pomoc w organi-

zacji grup dyskusyjnych w gronie pacjentéw. W ramach tych projektéw przedstawiciel Biura towa-

rzyszyt dyskusjom organizacji w Biurze Rzecznika, jednakze zatozeniem byto zaaranzowanie prze-

strzeni w sensie architektonicznym, gdzie przedstawiciele trzeciego sektora mogg samodzielnie

przyjac¢ wspdlne stanowisko we wtasnym gronie w zakresie okreslonego problemu systemowego

ochrony zdrowia.

Dalszy etap zaciesnienia relacji Rzecznika z organizacjami nastgpit poprzez wdrozenie projektu

»£aczy nas pacjent”, w zwigzku z ktérym Rzecznik udostepnit organizacjom pacjentéw infrastruk-

ture Biura do kontaktu bezposrednio z pacjentami zainteresowanymi rozmowa o problemie zdro-

wotnym, ktory jest przez organizacje pacjentéw prezentowany. Przedmiotowy projekt zaktada

dyzury organizacji pacjentéw na bezptatnej infolinii (Telefoniczna Informacja Pacjenta). Celem

projektu jest umozliwienie podzielenia sie doswiadczeniami osdb juz dotknietych dang jednostka

chorobowag z pacjentami dopiero poszukujacymi informacji na jej temat.

RADA ORGANIZACJI PACJENTOW

Wystapieniem z poczatku kwietnia 2019 r. Rzecznik Praw Pacjenta przekazat do Kancelarii Prezesa

Rady Ministréw propozycje nowelizacji ustawy, wypracowane wspadlnie z organizacjami pacjentéw,

ktore zgtosity sie do konsultacji legislacyjnych na zaproszenie Rzecznika.

41

ZADANIA RADY KSZTALTOWALY SIE NASTEPUJACO:

»

»

»

»

»

»

okreslanie obszaréw zagrozen realizacji i przestrzegania praw pacjenta i przedstawianie ich
Rzecznikowi,

wyrazanie opinii w sprawach przedstawionych Radzie przez Rzecznika,

wspodtpraca z organizacjami pozarzagdowymi, do ktérych celéw statutowych nalezy podejmo-
wanie dziatan zwiazanych z ochrong praw pacjenta lub edukacja w zakresie tych praw, zwany-
mi dalej ,organizacjami pacjentow”,

podejmowanie, wspdlnie z Rzecznikiem dziatan zwigzanych z edukacjg w zakresie praw pa-
cjenta,

opiniowanie projektow ustaw i rozporzadzen dotyczacych ochrony zdrowia,

wykonywanie innych zadan zleconych przez Rzecznika.
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W projekcie zmian przewidziano powotanie Rady Organizacji Pacjentéw (Rozdziat 13b), zwanej dalej
»Rada”, w sktad ktérej wchodzié¢ mieli przedstawiciele organizacji pacjentéw. Podczas prac nad kon-
cepcja funkcjonowania Rady dyskutowano na temat jej charakteru. W pierwotnym zatozeniu przygo-
towanym przez Rzecznika Praw Pacjenta ustréj Rady i jej zadania wskazywaty na niezalezno$¢ Rady
(realizacja zadan we wtasnym imieniu) i jej autonomie (wybdr cztonkdw przez przedstawicieli organi-
zacji pacjentéw). W trakcie spotkan konsultacyjnych organizacje pacjentow wystosowaty propozycje,
aby Rada dziatata przy Rzeczniku Praw Pacjenta, a jej charakter byt opiniodawczo-doradczy. W takim

tez ksztatcie zostat przygotowany projekt.

Projekt zaktadat, iz Rada sktadatby sie z nie wiecej niz 9 cztonkéw powotywanych przez Rzeczni-
ka. W ramach przepiséw ustawy przewidziano rowniez regulacje wskazujace, kto moze by¢, a kto
nie moze by¢ cztonkiem Rady. Natomiast kandydatéw na cztonkéw Rady zgtaszatyby organiza-
cje pacjentow, ktérzy byliby obowigzani do sktadania stosownych oswiadczen o braku konfliktu

interesow.

Kadencja Rady trwataby 4 lata i rozpoczynataby sie z dniem pierwszego posiedzenia Rady, kto-
re wyznaczatby Przewodniczacy Rady. Pracami Rady kierowatby Przewodniczacy Rady, odpowie-
dzialny za jej reprezentacje, a wybierany bytby sposrdod cztonkéw Rady (organizacji pacjentéw).
Rada dziatataby na podstawie przepiséw ustawy oraz - w zakresie w niej nieuregulowanym - regu-

laminu nadawanego przez Rzecznika, okreslajacego szczegétowy tryb dziatania Rady.

Przewidziano obowigzek Rady w zakresie corocznego, w terminie nie pézniej niz do 31 marca
roku nastepnego, sporzadzania informacji z dziatalnosci Rady. Samodzielny charakter Rady prze-
jawiatby sie m.in. w tym, iz informacje dotyczace jej dziatalnosci stanowityby czes¢ rocznego spra-
wozdania Rzecznika Praw Pacjenta. Z uwagi na fakt, iz prace nad wdrozeniem nowelizacji zostaty
przerwane przez wybory parlamentarne, w listopadzie 2019 r. Rzecznik Praw Pacjenta Bartto-
miej Chmielowiec podjat decyzje o wprowadzeniu pilotazu Rady Organizacji Pacjentow w Biurze.
Przedmiotowy pilotaz nie wymagat oczekiwania na dokonanie zmian ustawowych, chociaz powyz-
sze, jako gwarantujace okreslony poziom autonomii organizacjom pacjentéw, w dalszym ciggu

powinno by¢ postulowane.

Biorac pod uwage pilotazowy charakter inicjatywy, Rzecznik ponownie wystapit do szerokiego
grona organizacji pacjentow z prosba o konsultacje modelu funkcjonowania Rady. Przedstawiony
na tym etapie organizacjom model Rady zostat opracowany na podstawie tresci propozycji nowe-
lizacji ustawy, ale uwzgledniat przynaleznos¢ do Rady wszystkich zainteresowanych organiza-
cji. Sprawnosc¢ prac tak duzej grupy (na wstepnym etapie zaktadano obecnos$é¢ w Radzie od 40 do
60 organizacji) wymagata powotania Zespotu Koordynujacego, ktory organizowatby prace Rady
Organizacji Pacjentéw. W wyniku dokonanych konsultacji z gronem okoto 60 organizacji pacjen-
téw (w tym organizacji o charakterze federacyjnym) podjeto jednakze decyzje o przyjeciu innego

modelu pracy: w zespotach roboczych.
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Zarzadzeniem Rzecznika Praw Pacjenta z dnia 5 lutego 2020 r. w Biurze Rzecznika Praw Pacjenta
zostata powotana Rada Organizacji Pacjentéw. Koordynacje prac Rady powierzono Opiekunowi

Rady, ktorym jest pracownik Biura Rzecznika Praw Pacjenta.

Rada Organizacji Pacjentéw bedzie dziatata, spotykajac sie co najmniej 2 razy do roku, reszte prac

prowadzac w trybie obiegowym oraz w formule zespotéw roboczych.

TABELA 1.
LISTA ZESPOLOW RADY ORGANIZACJI PACJENTOW

1. Zespo6t ds. ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta
2. Zespdt ds. senioréw

3. Zespdt ds. choréb cywilizacyjnych

4. Zespdt ds. propozycji zmian systemowych

5. Zespdt ds. choréb autoimmunologicznych

6. Zespdt ds. psychiatrii i neurologii

7. Zespdt ds. onkologii

8. Zespdt ds. chordb rzadkich

Zespot ds. propozycji zmian w systemie ochrony zdrowia bedzie zajmowat sie m.in. identyfiko-
waniem problemdéw w obszarze systemu ochrony zdrowia, ale takze opiniowaniem aktéw praw-
nych, w tym ustaw i rozporzadzen dot. praw pacjenta. Zespét ds. choréb cywilizacyjnych zajmie sie
podejmowaniem m.in. dziatan na rzecz profilaktyki, edukacji obywateli, szeroko rozumianej pro-
mocji zdrowia oraz nieréwnosci w zdrowiu. Zespét ds. onkologii planuje m.in. analize kwestii reha-
bilitacji onkologicznej. Zespdt ds. psychiatrii i neurologii - m.in. na bazie doswiadczen Rzecznikéw
Praw Pacjenta Szpitala Psychiatrycznego -przygotuje opinie z zakresu psychiatrii i leczenia uza-
leznien pod katem dziatan o charakterze systemowym oraz zajmie sie dziatalnoscig edukacyjng
dot. praw pacjenta z zaburzeniami psychicznymi i dostepem do rehabilitacji leczniczej dedykowa-
nej pacjentom z chorobami neurologicznymi. Zespét ds. choréb rzadkich zajmie sie m.in. kwestig
dostepu do rehabilitacji i poradni specjalistycznych. Natomiast zespét ds. senioréw bedzie odpo-
wiedzialny za edukacje oraz podnoszenie $wiadomosci na temat praw pacjenta i Swiadczen zdro-
wotnych wsrdd oséb starszych. Poszczegdlne zespoty majg swobode ustalania organizacji i trybu

swojej pracy. W ramach pracy Zespotu organizacje moga wybrac¢ Przewodniczacego Zespotu.

Do Rady Organizacji Pacjentéw moze przynaleze¢ kazda organizacja, ktéra zgtosita wniosek do
Rzecznika, pod warunkiem akceptacji jej cztonkostwa przez organ. W tym zakresie Biuro skorzy-
stato z wypracowanego juz mechanizmu analizy dokumentéw statuujacych istnienie i cele organi-
zacji, ktére sprawdzaty sie przy zawieraniu indywidualnych porozumien o wspétpracy. Powotanie
i odwotanie cztonka Rady moze nastgpi¢ w kazdym czasie. Aby mdc uczestniczy¢ w pracach, orga-
nizacja zobowigzana jest do wyznaczenia swojego przedstawiciela, z ktérym Opiekun Rady pozo-

staje w kontakcie. Rada zostata powotana na czas nieokreslony, jednakze na wniosek organizacji
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Biura zaktada modyfikacje poszczegdlnych elementéw ustrojowych, w tym réwniez zmiany pod-

stawy jej powotania z zarzadzenia Rzecznika na obowigzek ustawowy.

Obecnie kompetencje Rady, uwzgledniajac jej charakter opiniodawczo-doradczy, obejmuja: okre-
$lanie obszarow zagrozen w funkcjonowaniu systemu ochrony zdrowia i przedstawianie ich Rzecz-
nikowi, wyrazanie stanowisk w sprawach przedstawionych przez Rzecznika Praw Pacjenta (w tym
w zakresie aktéw prawnych), wsparcie Rzecznika Praw Pacjenta w podejmowanych dziataniach,

w szczegdblnosci zwigzanych z edukacjg i promocjg praw pacjenta.
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— @ Zakres zaangazowania pacjentow
w systemie opieki zdrowotnej

Celem zaangazowania pacjentow jest poprawa i zapewnienie
(_,’ wyzszej jakosci opieki ukierunkowanej na pacjenta,
== np. w koncepcjach patient centered care czy value-based
health care.

- - Poziomy zaangazowania pacjentow w opiece zdrowotnej - -

Gtdéwna linia podziatu przechodzi pomigdzy trzema poziomami zarzadzania opieka nad
pacjentem - makro, mezo i mikro.

Pacjenci czy przede wszystkim ich organizacje sa angazowani
Makro w ramach rad (komitetow, organdw czy instytucji publicznych)

ds. systemu opieki zdrowotnej: regionalnych lub krajowych

--- Formyzaangazowania - - - - - = = = = = s s cm e e m -

Réznorodnosc form zaangazowania pacjentéw jest zwigzana
z réznymi potrzebami, a w zwiazku z tym - ze strategiami czy
taktyka angazowania, w szczegdlnosci mniejszosci i grup
szczegolnie wrazliwych.

komitetach dotyczacych konkretnych proceséw, organizacji
opieki czy tworzenia instytucji.

Zaangazowanie pacjentdw, grup czy catych spotecznosci

i wptywu spotecznego
Rozwéj technologii medycznych i badania kliniczne

1
1
1
1
1
1
1
1
1
Mezo w planowanie, kierowanie, dostarczanie i ocene swiadczen 1
medycznych oraz opracowywanie lub kierowanie informacjami ! Lo X . .
na temat probleméw opieki zdrowotnej. : Niski poziom zaangazowania Inf ie lub edukaci
. i wptywu spotecznego nrormowanie Iub eaukacja
1
1
Wspieranie procesu poprzez ocene i wptyw na bezpieczeristwo 1
i opieki wtasnej lub cztonka rodziny. ! .
Mikro ] Konsultowanie
1
1
........................................... .y
. . e . . ! Z
- - Obszary wtaczania pacjentéw na poziomie makro - - ---- - T Sredni poziom zaangazowania Dvskusi
' i wptywu spotecznego yskusja
Ustalanie priorytetéow zdrowotnych/wyboru tematéw do oceny czy reform : :
w systemie [
[
Wsparcie proceséw zmian / reform systemowych, w zakresie konkretnych 1 .
obszaréw z profilaktyki, leczenia, bezpieczenstwa, w tym procesow legislacyjnych ' Uczestnictwo
w tworzeniu czy implementowaniu tych rozwigzan [
[
Procesy wtaczania nowych technologii medycznych : : Wysoki poziom zaangazowania
n Partnerstwo
[
[
[
[

— /[ T® Zaangazowanie pacjentéw w ksztattowanie

polityki zdrowotnej

_. Zaangazowanie pacjentow w proces tworzenia _ o
swiadczen gwarantowanych (poziom makro)

W ramach przeprowadzonej ankiety wsréd 40 organizacji

pacjentéow w Polsce w 2020 r. wskazano, ze s one

najczesciej zaangazowane w konsultowanie reform

systemowych/tworzenie rozwigzan kompleksowych

czy w refundacje.

o Na $wiecie wyréznia sie wiele etapow, na ktérych mozna zaangazowac pacjentéw

y o w proces tworzenia $wiadczen gwarantowanych - tj. wybor tematoéw, okreslenie
;0 zakresu oceny (scoping), ocena technologii (raport HTA), ocena wartosciujaca,

uczestnictwo w procesie podejmowania decyzji czy proces odwotawczy.

refundacyjno-cenowych.

LA I
Dobre praktyki: ZZInS  mmmmm  projekt PREFER
Wielka Brytania Holandia

= Udziat ®Konsultowanie

. , - [ Obecnie pacjenci w Polsce wspotpracuja gtéwnie nad wypracowaniem propozycji
61%
Tworzenie planéw opieki 89% @ koncepcji $wiadczen gtéwnie z AOTMIT czy NFZ, w najmniejszym zas stopniu z MZ,
kompleksowej (n=18) pomimo ze proces ten ostatecznie jest zamykany w ramach tej instytucji.
|
) ] 54% Dobre praktyki: I"'I h —
Taryﬁ kaCJa $wiadczen (n=13) 77% Kanada Czechy  Holandia
R L D I .
63% ... Zaangazowanie pacjentéw w proces . .
Koszyk swiadczen - 71% 1 refundacyjno-cenowy lekéw (poziom makro) 1
gwarantowanych (n=16) ° . i ) . o :
' Procesy refundacyjno-cenowe sa jednymi z najstarszych i najlepiej ugruntowanych na '
f % poziomie prawa zaréwno krajowego, jak i europejskiego. Zaangazowanie pacjentéw f
1 w proces refundacyjny mozliwe jest na wielu jego etapach np. przy wyborze 1
48% 1 technologii do oceny (priority setting), okresleniu zakresu oceny (scoping), oceny 1
Proces refundaql (n=24) 85% . technolt?gll przez agencje HTA czy tez oceny v'vartosc_lumcej. l.\/lozllwe.!(_est réwniez .
' uczestnictwo organizacji pacjentdw w procesie podejmowania decyzji jak '
1 i na etapie procesu odwotawczego. 1
1 1
: W Polsce organizacje pacjentéw sa gtéwnie zaangazowane w ramach konsultacji :
83% 1 % (wewnetrznych, rzadziej spotecznych) czy spotkan i dyskusji z AOTMIT i MZ 1
Reformy systemowe (n= 15) 93% : w zakresie probleméw okreslonych grup pacjentéw w poszczegélnych procesach :
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1




— [/ 7 Rola pacjentéw na poziomie mezo

- ksztattowanie opieki u Swiadczeniodawcow

Zaangazowanie pacjentéw/organizacji pacjentow w ksztattowanie opieki na poziomie
$Swiadczeniodawcy moze przyczynic sie do zmniejszenia liczby przyje¢ w szpitalach, poprawy
skutecznosci, wydajnosci i jakosci ustug zdrowotnych, jak i poprawy jakosci zycia samych pacjentéw.

Wspdlne projektowanie ustug z pacjentem

Konsultowanie oraz Wspodtprojektowanie oparte
Przekazywanie informacji udzielanie rad na doswiadczeniu
|

; by b

Zbieranie informacji Stuchanie oraz odpowiadanie
o skargach

Dobre praktyki: Elg I"'I

Wielka Brytania Kanada

— Rola pacjentéw na poziomie mikro L

+
n

— opieka bezposrednia

--------------------------- Interakcje kliniczne -------------------"""----

Ocena zadowolenia pacjentow jest kluczowym pierwszym krokiem w zaangazowaniu pacjentéw w ich opieke
zdrowotna. Pracownicy stuzby zdrowia i inni moga dowiedziec sie o doswiadczeniach pacjentéw poprzez ankiety,
wywiady lub grupy fokusowe.

Satysfakcja pacjenta

Przedstawienie
pacjentowi
mozliwych opcji

Klinicysci dziela sie z pacjentami opcjami leczenia przed rozpoczeciem procesu terapeutycznego, aby umozliwic¢
pacjentom podejmowanie $wiadomych decyzji dotyczacych zdrowia.

Wspdlne A L e, ) . ) L ) o B
dei . Pracownicy opieki zdrowotnej Scislej wspotpracuja z pacjentami, aby wybrac opcje leczenia odpowiadajace stylowi
po ejmowams zycia pacjenta. Pacjenci maja gtos w swojej opiece zdrowotnej.
decyzji
Partnerstwo Pacjenci proszeni sa o przedstawienie swojego stanowiska, w jaki sposéb poprawi¢ opieke zdrowotna

w spoteczenstwie. Pacjent uczy sie, jak dziata system opieki zdrowotnej, a system opieki zdrowotnej ,uczy si¢”

z pacjentem od pacjentow.

S'wiadomoéé Pacjenci maja duza wiedze na temat zdrowia i dobrze rozumieja, jak dokonywac zdrowych wyboréw. Pacjenci sa
zdrowotna kierownikami wtasnej opieki i w razie problemu proaktywnie kontaktuja sie z pielegniarka lub lekarzem.
Zaangaiowanie Na tym najwyzszym poziomie pacjenci sg bardziej zaangazowani

w ochrone zdrowia swoich spotecznosci, np. zgtaszanie obaw decydentom, pomaganie innym w poruszaniu sie po

w zdrowie publiczne systemie opieki zdrowotnej i zwigkszanie réwnosci w zdrowiu.

-------------------------- Interakcje spoteczne - --------------------o-- -

Belgia Australia Stany Zjednoczone

Dobre praktyki: I I BE= ’
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PROCES ZAANGAZOWANIA
PACJENTOW W OPIECE
ZDROWOTNE)J

CEL ZAANGAZOWANIA PACJENTOW W SYSTEM
OPIEKI ZDROWOTNEJ

Od samego poczatku celem angazowania sie pacjentéw i/lub ich
organizacji, oprécz zmiany relacji bezposrednich na poziomie
pacjent-lekarz, byta takze préba wptywu na funkcjonowanie sys-
temu opieki zdrowotnej, gtéwnie poprzez poprawe jego jakosci
w zakresie wynikdw zdrowotnych, proceséw czy jej struktury.

Ciagta poprawa jakosci opieki zdrowotnej ma szczegodlnie istotne
znaczenie w koncepcjach pacjentocentrycznej opieki, takich jak np.
value-based health care®®. Sposrod 7 podstawowych atrybutéw jako-
$ci - szacunku, bezpieczenstwa, dostepnosci, adekwatnosci, efek-
tywnosci w opiece zdrowotnej, sprawiedliwosci oraz wydajnosci,
pierwsze 3 z nich nich koncentruja sie na indywidualnych do$wiad-
czeniach, zaréwno z perspektywy osobistej, jak i danej spoteczno-
$ci (Rycina 8). Wraz z rozwojem modeli i systemdw ochrony zdro-
wia, wiaczenie pacjentéw w proces podejmowania decyzji zaczeto
nabierac cech systemowego rozwigzania, czyli tworzenia koncep-
¢ji i formalizowania ich udziatu™. To, kto i w jakiej formie powinien
reprezentowac pacjenta jest szeroko dyskutowanym na $wiecie
zagadnieniem, a dodatkowo nieprawidtowe reprezentowanie moze
by¢ przyczynkiem do nieréwnosci w zdrowiu’'’? - np. poprzez
reprezentowanie potrzeb tylko okreslonych grup pacjentéw lub

brak wiedzy na temat szczegdlnie wrazliwych grup.

W ramach tego rozdziatu podjeto prébe uporzadkowania pozio-
moéw oraz form zaangazowania pacjentéw w systemie ochrony
zdrowia. Odpowiemy na kwestie dotyczace tego, jak moze wygla-
dac organizacja udziatu pacjentéw, poprzez wskazanie poziomoéw
opieki zdrowotnej, na ktérych sg podejmowane decyzje, a takze
przedstawiajac mozliwe formy angazowania pacjentéw.

RYCINA 8.
5 ATRYBUTOW JAKOSCI W OPIECE ZDROWOTNEJ
- WUJECIU INDYWIDUALNYM ORAZ SYSTEMOWYM?7?

>
$

7 Ibidem.
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SZACUNEK

Szanowanie ludzkich decyzji,
potrzeb i wartosci

BEZPIECZENSTWO

Unikanie szkdd i zwigkszanie
bezpieczenstwa

DOSTEPNOSC

tatwosc, z jaka osiagane
sa ustugi zdrowotne i wellness

STOSOWNOSC

Dbanie o to, aby okreslone
dziatanie byto specyficzne
dla kontekstu osoby

lub spotecznosci

EFEKTYWNOSC

Opieka, o ktérej wiadomo,
Ze osiaga zamierzone wyniki

SPRAWIEDLIWOSC

Pierwsza dystrybucja ustug
i Swiadczen w zaleznosci
od potrzeb populacji

WYDAJNOSC

Optymalne i zréwnowazone
wykorzystanie zasobow

w celu uzyskania
maksymalnej wartosci

Greenhalgh, T., Humphrey, C. & Woodard, F., eds. (2011) User Involvement in Health Care [online] UK: Blackwell Publishing Ltd.

Healthy systems for universal health coverage - a joint vision for healthy lives. Geneva: World Health Organization and International Bank for Recon-

struction and Development / The World Bank; 2017 Licence: CC BY-NC-SA 3.0 IGO. Dostep: https:/www.uhc2030.org/fileadmin/uploads/uhc2030/
Documents/About_UHC2030/mgt_arrangemts___docs/UHC2030_ Official_documents/UHC2030_vision_paper_WEB2.pdf

N
N

Fudgeiin., 2011
Greenhalgh, Humphrey i Woodard, 2011, op. cit.
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POZIOMY ZARZADZANIA W OPIECE ZDROWOTNEJ A ZAANGAZOWANIE
PACJENTOW

Uczestnictwo pacjentdw, ich organizacji czy catych spotecznosci w opiece zdrowotnej wymaga
wysitku i zmiany nastawienia i postawy decydentéw oraz uznania wartosci dodanej informacji
i wiedzy wnoszonej przez pacjentéw. Wazne jest uznanie preferencji, wartosci czy doswiadczen
pacjentow poprzez stworzenie sSrodowisk sprzyjajacych zaangazowaniu oraz wspdlne planowanie

miejsca i roli w poszczegdlnych procesach tworzenia opieki zdrowotnej.

Gtéwna linia podziatu przechodzi pomiedzy trzema poziomami zarzadzania opieka nad pacjentem
- makro, mezo i mikro. Poziom makro dotyczy polityki zdrowotnej (policy making), czyli organizacji
opieki zdrowotnej na poziomie kraju lub regionalnie; mezo - organizacji podmiotéw leczniczych,
apoziom mikro - bezposredniej opieki nad konkretng osoba (direct care)’4”>. Oczekiwania wobec par-
tycypacji pacjentéw beda odmienne na kazdym z poziomoéw opieki, lecz powinny by¢ jasno okreslone
zaréwno co do zakresu, jak i formy przekazu. Zaangazowanie pacjentéw bez ich edukacji w zakresie
znajomosci podstaw zasad organizacji i funkcjonowania systemu opieki zdrowotnej czy podejmowa-

nia decyzji jest nieefektywne, szczegdlnie na poziomie mezo i makro.

Najnowsze modele opisuja zaangazowanie jako kontinuum, czyli zestaw form dostosowanych
do potrzeb, czasu, mozliwosci finansowych w ramach konkretnych proceséw systemowych.
Wspbtczesne modele prezentowane sa przez co najmniej 3 wymiary dotyczace poziomu zaangazo-
wania pacjentéw, formy uczestnictwa oraz typu podejmowanych decyzji. Pierwszy wymiar odno-
si sie poziomu opieki zdrowotnej: od indywidualnej (mikro), poprzez wptyw na ksztatt opieki
u $wiadczeniodawcoéw (mezo, np. szpitale) po poziom ,dotyczacy cate-
go lub wiekszych obszaréw opieki zdrowotnej - dziedzin decyzyjnych w zakresie opieki zdrowot-
nej, od leczenia na poziomie indywidualnym, poprzez $wiadczenia ustug i organizacji, do szerokich
kontekstow decyzyjnych (refundacyjnych, ksztattu systemu, komunikacji, edukacji) na poziomie
systemu. Drugi wymiar dotyczy formy wspotpracy pacjentéw - od biernego udziatu po aktywne
uczestnictwo. Trzeci wymiar dotyczy wspétodpowiedzialnosci za podejmowane dziatania, ktére

zostaty podjete w ramach procesu podejmowania decyzji (Rycina 9, s. 50).

Na wszystkich szczeblach zarzadzania opieka zdrowotna moga by¢ zaangazowani pacjenci, ktérzy

moga reprezentowac’s:

» samych siebie,

» okreslone grupy pacjentéw (za ich zgodg i po okresleniu zasad) - np. jako przedstawiciel grupy
nieformalnej lub organizacji pacjentéw,

» 0soby zaproszone do reprezentowania pacjentéw, lecz niebedace cztonkiem organizacji pacjen-
téw ani pacjentem,

» cate spotecznosci.

N
®

Crawford, Rutter, Manley i in., 2002, op. cit.

Danner, M., Hummel, J.M., Volz, F., van Manen, J.G., Wiegard, B., Dintsios, C.M., Bastian, H., Gerber, A., lizerman, M.J.(2011) Integrating patients’
views into health technology assessment: Analytic hierarchy process (AHP) as a method to elicit patient preferences. Int J Technol Assess Health Care,
27(4):369-75

76 Menear, M.D., Careau, E., Chouinard, M.-C. (2020) Strategies for engaging patients and families in collaborative care programs for depression and
anxiety disorders: A systematic review, Journal of Affective Disorders, 263, 528-39
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RYCINA 9.

ZAKRES ZAANGAZOWANIA PACJENTOW W OPIECE ZDROWOTNEJ W ZALEZNOSCI OD JEGO POZIOMU

Pacjenci czy przede wszystkim ich organizacje
s 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 priorytetéw
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 $wiadcze 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.

Kazdy z tych pozioméw jest traktowany odrebnie i z pozoru wydaje sie, ze nie ma powiazarn pomiedzy
poszczegdlnymi poziomami zaangazowania, lecz one sie wzajemnie przenikaja, a poziom centralny
(czyli makro) i zaangazowanie gtéwnych decydentéw determinuje powstawanie kultury pacjento-
centryzmu. Jak wskazalismy wczesniej - przekonania pacjentéw, ich umiejetnosci zdrowotne, edu-
kacja, zasady, praktyki i przede wszystkim kultura organizacyjna, wraz z normami spotecznymi, stwo-
rzonymi przepisami i politykami, réwniez wptywaja na zaangazowanie na wszystkich poziomach.
Oprocz tych aspektéw, jednym z najistotniejszych elementéw zaangazowania pacjentéw jest zapla-
nowanie tego procesu, ustalenie planu wdrozenia, realizacji, monitoringu oraz kontroli, tak jak w kaz-

dym innym projekcie.

FORMY ZAANGAZOWANIA

Rolapacjentéwiich organizacji w poszczegdlnych programach czy procesach musi by¢ okreslona spe-
cyficznie dla kazdej aktywnosci. Proces ustalania zaangazowania pacjentéw jest zalezny od typu pro-
blemu, jaki jest postawiony przed wprowadzonymi rozwigzaniami oraz celu zaangazowania pacjen-
téw/ organizacji pacjentéw. Réznorodnosé form zaangazowania pacjentéw jest zwiazana z réznymi
potrzebami - zaréwno po stronie pacjentow, jak i przyjetymi celami czy strategiamiich angazowania,

w szczegblnosci mniejszosci i grup szczegdlnie wrazliwych, np. zagrozonych ubdstwem.

Do najprostszych form zaangazowania pacjentéw nalezy bierna edukacja, umozliwienie pacjen-
tom dostepu do dokumentacji medycznej, newslettery, kierowanie $ciezka pacjenta, oceny potrzeb
pacjentow (rowniez przez aplikacje telefoniczne), w tym pomiar wynikéw czy doswiadczen rapor-
towanych przez pacjentéw (patient-reported outcome measures, PROM czy patient reported expe-

rience measures, PREM)”7 (Rycina 10).

77 Greenhalgh, Humphrey i Woodard, 2011, op. cit.
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POZIOM 2

Sredni poziom
zaangazowania
i wptywu spotecznego

—>

Konsultowanie

POZIOM 5

Wysokii poziom
>  zaangazowania

i wptywu spotecznego

Uczestnictwo Partnerstwo

Komuhikacja

+————— Stuchanie

<« Doradztwo

+——— Zaangazowanie ——————— !

+————  Partnerstwo

BIERNE AKTYWNE
POZIOM i CEL AKTYWNOSCI | WPEYW NA DECYZJE
ZAANGAZOWANIA KROTKI OPIS POMIEDZY STRONAMI

Komunikowanie /
informowanie
(inform/educate)

Pacjenci, spoteczenstwo otrzymuja
informacje na okreslony temat, lecz
nie maja wptywu na decyzje.

Celem komunikacji jest tylko przekazanie informacji w postaci
np. dokumentéw czy informacji prasowej o przebiegu proceséw, programow,
obwieszczenia o decyzjach refundacyjnych.
Decyzje sa najczesciej juz podjete i brak jest mozliwosci wptywu
na ich zmiane.

Konsultowanie
(consultation)

2

Pacjenci, spoteczenstwo przedstawiajg
swoja opinig, doswiadczenia, daja
informacje zwrotna, lecz nie maja

gwarancji wptywu na ostateczna decyzje.

Celem konsultacji jest zebranie informaciji i ich analiza,
decyzja nie jest jeszcze podjeta i jest w fazie ksztattowania.

Dyskutowanie
(discuss)

Uczestnictwo
(collaboration/engage)

Pacjenci maja szanse przedstawi¢
swoje opinie, do$wiadczenia, badania
W czasie trwania procesu,
dotyczace okreslonych problemdw,

lecz nie uczestnicza w procesie
wypracowania zatozen.

Pacjenci sa zaangazowani w proces
tworzenia zatozen danego programu
czy procesu (komentowanie, selekcja,

osiaganie porozumienia), w tym
przedstawiaja swoje opinie, doswiadczenia,
nie majac bezposredniego wptywu
na ostateczna decyzje.

Celem dyskusji jest dwustronny przeptyw informacji i bezposrednie
okreslanie czynnikdw wptywajacych na postrzeganie okreslonych
problemow (np. udziat w spotkaniach i dyskusjach zespotu, lecz
bez prawa gtosowania).

Tutaj istnieje mozliwos¢ wptywu na ostateczny proces decyzyjny
i ksztattowanie kierunku czy zakresu decyzji.

Oproécz dyskusji i wymiany zdan pacjenci czy spotecznosci sa
wiaczeni w regularny proces skomplikowanych rozwiazan, dzielenie
celdw, strategii, generowanie rozwiazan.

Woysokie prawdopodobierstwo wptywu na ksztatt ostatecznej
decyzji.

Interesariusze procesu s

Ta forma zaangazowania oznacza, ze pacjenci podejmuja decyzje i moga
by¢ twércami rozwiazan w takim samym stopniu jak inni decydenci

Partnerstwo/ r.éwnop.rawnymi czionkami zesp'o’ry w ochronie zdrowia.
wspotdecydowanie i pracuja razem w procesie zatozer Obywatele, pacjenci, spoteczenstwo akceptuja wyzwanie z tworzeniem
(partner) decyzji, wptywajac na jej ostateczny rozwiazan, w tym takze samodzielnie.
ksztatt. Jest ogdlna zgoda na realizowanie projektéw stworzonych
przez pacjentéw/spoteczenstwa.
RYCINA 10.

FROMY ZAANGAZOWANIA PACJENTOW - DEFINICJE | ICH CECHY"®

78 Armstrong, M.J., Rueda, J.-D., Gronseth, G. S. & Mullins, D. (2016). Framework for enhancing clinical practice guidelines through continuous patient
engagement. Health Expectations, 20 (1), 3-10.
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Konsultacja z pacjentami w czasie wizyty lekarskiej czy z innym cztonkiem kadry medycznej,
w innych formach, obejmuje gtéwnie jednokierunkowe informacje zwrotne (np. ankiety, wywia-
dy). Zaangazowanie na najwyzszym poziomie osiggane jest przez wspotdecydowanie lub partner-
stwo we wspdlnym podejmowaniu decyzji (shared decision making - SDM). Podstawowa zasadg jest
ponowne ustawienie relacji pomiedzy stronami - od poziomu mikro do makro. Na poziomie opie-
ki bezposredniej SDM prowadzi do poprawy komunikacji miedzy lekarzem a pacjentem, a relacja
miedzy nimi jest bardziej satysfakcjonujaca i pomaga w wyborze lepszych opcji leczenia. Kanada,
Australia, Francja, Izrael, USA, Wielka Brytania i inne kraje wdrazajg lub podejmuja préby wdraza-
nia SDM gtéwnie na poziomie direct care - opieki bezposredniej, czyli mikro, ze wsparciem tego
typu rozwigzan na wyzszych szczeblach - np. brytyjska inicjatwa Genetic Alliance’, gdzie kwe-
stie dotyczace kierunku badan oraz wdrazania rozwiazan systemowych podejmowane sg w part-
nerstwie, czy finansowanie badan nad wptywem SDM na ksztatt systemu przez gtéwna agencje
badawcza w Kanadzie®. Niektore z tych krajéw wpisaty rowniez SDM w swoje agendy polityki

zdrowotnej i podparty je legislacjg (np. Wielka Brytania, USA).

pozioMm1 POZIOM2 POZIOM4 POZIOM5
Obywatelskie panele ] [
Obywatelskie jury ] [

Konferencje konsensusu

]

]

J | ]
J | ]
]

]

]

Think tank

Okragte stoty

J (
J (
J (

Zespoty delfickie

— e — — —

Zgromadzenia zatozycielskie

Konsultacje

Advisory Board (warsztaty ekspertéw
- fizycznie lub on-line)

Panele ekspertckie

Warsztaty

i

System gtosowy

Dwustronne spotkania
zinteresariuszami

Publiczne spotkania

Konferencje

Badania opinii - grupy fokusowe,
kwestionariusze

Konsultacje spoteczne

Zespoty parlamentarne

Komunikacja
Informacja prasowa
Oswiadczenie

Publikacja dokumentéw

Zaproszenie do konkursu

RYCINA 11.
ZAKRES ZAANGAZOWANIA PACJENTOW, ORGANIZACJI, SPOLECZENSTW W OCHRONIE ZDROWIA®!
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Genetic Alliance - About us. Dostep: https:/geneticalliance.org.uk/about-us/

Legareiin., 2011b

Australian Institute of Health Innovation. (2012) Consumer and community engagement: a review of the literature [online]. Sidney: University of New
South Wales. Dostep: https:/www.aci.health.nsw.gov.au/__data/assets/pdf_file/0010/165592/Consumer-and-community-engagement-literature-
review.pdf
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OBSZARY ZAANGAZOWANIA PACJENTOW

Zakres proceséw na poziomie centralnym moze by¢ bardzo szeroki, ale w praktyce najczesciej

dotyczy:
1. Ustalania priorytetéw zdrowotnych/wyboru tematéw do oceny czy reform w systemie

Ustalanie priorytetéw zdrowotnych to proces wyboru obszaréw w ramach opieki zdrowotnej, kto-
re powinny by¢ poddane reformom, czyli zmianom systemowym. Procesy te najczesciej s ustalo-
ne przez decydentéw, w ramach ministerstw zdrowia, czy rzadziej przez rzad danego panstwa, na

podstawie oceny porzeb zdrowotnych populacji w danym kraju.

W 2012 r. rzad Austrii podjat decyzje o wprowadzeniu 10 celéw zdrowotnych dla Austrii, opraco-
wanych przez tzw. Bundesgesundheitskommission (Federalna Komisja Zdrowia), najwyzszy organ
polityczny ds. polityki zdrowotnej w Austrii. Organ ten sktada sie z przedstawicieli wtadz krajowych,
regionalnych i lokalnych, ubezpieczen spotecznych, zaktadéw opieki zdrowotnej, a takze przedstawi-
cieli pacjentéw i lekarzy. Opracowanie celéw zdrowotnych odbyto sie na drodze konsultacji z obywa-
telami. Za posrednictwem platformy internetowej obywatele zostali poproszeni o wyrazenie opinii
na temat celéw zdrowotnych. W okresie od maja do sierpnia 2012 r. prawie 4 500 obywateli wzieto
udziat w tym procesie. Odpowiedzi i punkty widzenia zostaty zebrane, ocenione, omoéwione i osta-

tecznie wykorzystane do opracowania 10 austriackich priorytetéw zdrowotnych.

2. Wsparcia proceséw zmian / reform systemowych, w zakresie konkretnych obszaréw z pro-
filaktyki, leczenia, farmakoterapii, w tym procesow legislacyjnych w tworzeniu czy imple-

mentowaniu tych rozwigzan

S3 to dziatania dotyczace planowania i realizacji interwencji majacych na celu poprawe zdrowia

publicznego i zmniejszenia nieréwnosci zdrowotnych, czyli proces wdrazania zaplanownych dzia-

tan na danym terenie. Jedng z najprostszych form zaangazowania jest wtgczenie pacjentéw i catych
spotecznosci w programy, w ktérych interwencjami sg dziatania podnoszace $wiadomos¢, edukacja,
caty wachlarz metod komunikacji dotyczacych interwencji spotecznych, w tym kampanii medialnych

i spotecznych®? Jako jeden z przyktadéw zaangazowania spotecznosci w zdrowie publiczne war-

to wskazac zwiekszenie wyszczepialnosci np. przeciwko grypie, opisane w jednym z przegladdw®e.

Zidentyfikowano cztery podstawowe rodzaje strategii zaangazowania pacjentéw, ich organizacji

czy catych spotecznosci w program poprzez interwencje:

a. majace na celu zwiekszenie zapotrzebowania spotecznosci (np. przypomnienia, edukacja me-
dialna, spotkania OP ze spotecznosciami z grup ryzyka, kampanie aktywizujgce opieke nad se-
niorami, prowadzone przez organizacje pacjentéw),

b. ktérych gtéwnym zatozeniem jest zwiekszenie dostepu (np. wizyty domowe, bezptatne szcze-
pienia, szczepienia w ramach opieki farmaceutycznej),

c. $wiadczone przez ustugodawce (np. przypomnienie lub ksztatcenie lekarzy, zachety dla kadry

medycznej),

82 Attreeiin., 2011
8 Thomas iin., 2010
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d. na poziomie spotecznym (np. okreslona polityka rzadu w zakresie np. klasyfikacji dzieci do

przedszkoli i szkot, edukacja zdrowotna prowadzona przez szkoty i organizacje pacjentéw).

3. W procesach wtaczania nowych technologii medycznych (przedstawione w kolejnych roz-
dziatach), takich jak:
a. procesy refundacyjno-cenowe dla nowych technologii lekowych®,

b. tworzenie koszyka swiadczen gwarantowanych®>,

4. Rozwdj nowych technologii medycznych i badania kliniczne

Coraz wieksza aktywnosc i partycypacja pacjentow dotyczy wyboru tematéw oraz planowania badan
naukowych dotyczacych zdrowia i opieki zdrowotnej - np. w obszarze badan niekomercyjnych, reje-
stréw czy proceséw na poziomie EMA®87 Rycina 12 (s. 55) przedstawia etapy procesu rozwoju leku
oraz potencjalne mozliwosci zaangazowania pacjentéw poprzez okreslenie, jaki zakres wiedzy czy
doswiadczen ze strony pacjentéw moze byc przydatny w procesie projektowania zaréwno badan kli-

nicznych przed rejestracja produktu leczniczego, jak i po dopuszczeniu go do obrotu.

ZAANGAZOWANIE PACJENTOW NA POZIOMIE MAKRO W USTALANIE
PRIORYTETOW ZDROWOTNYCH - HOLANDIA

W Holandii Raad voor de Volksgezondheid en Zorg (Rada Zdrowia Publicznego i Opieki Zdro-
wotnej, RVZ) jest niezaleznym organem doradzajagcym rzadowi w zakresie zdrowia publicznego
i opieki. Organ sktada sie z dziewieciu cztonké4w mianowanych przez rzad. Cztonkowie nie s3
oficjalnymi przedstawicielami zadnej organizacji, a uwzglednienie perspektywy pacjentow zalezy
od przewodniczacego. Rada przedstawia raporty doradcze dotyczace réznych zagadnien. Kazde
sprawozdanie doradcze jest przygotowywane przez jednego lub dwdch cztonkédw Rady, wspie-
ranych przez zesp6t projektowy z Sekretariatu, a nastepnie przedstawiane Radzie do przyjecia.
Rada moze réwniez konsultowac sie ze specjalistami zewnetrznymi, zaréwno z sektora ochrony
zdrowia, jak i spoza niego. Pacjenci biorg udziat w przygotowaniu tych raportéw doradczych, na
przyktad w komitetach i grupach podstawowych, a zbiorowe interesy pacjentéw sa zawsze przed-
stawiane Radzie. Istniejg sformalizowane relacje z Holenderska Federacjg Pacjentéw i Konsumen-
téw (NPCF), Rada ds. Oséb Niepetnosprawnych i Holenderskim Stowarzyszeniem Konsumentow,
a takze z grupami pacjentéw cierpigcymi na okreslone choroby. NPCF zazwyczaj publikuje komu-
nikat prasowy po wydaniu raportu doradczego RVZ. Uczestnictwo nie jest wymogiem formalnym.
Ponadto, odpowiednie organizacje i zainteresowane strony sg zaproszone do udziatu, jesli zosta-

nie uznane to za konieczne dla danego tematu®®.

8

2

About ICIC & Our Work. Dostep: http:/www.improvingchroniccare.org/index.php?p=Regional_Framework&s=50

8  Goss, C., Mosconi, P, Renzi, C., Deledda, G. (2011) Participation of patients and citizens in healthcare decisions in Italy. Z Evid Fortbild Qual Gesun-
dhwes, 105(4),277-82; Cornuz, J., Kuenzi, B., Krones, T. (2011) Shared decision making development in Switzerland: room for improvement! Z Evid
Fortbild Qual Gesundhwes, 105(4),296-9.

Europan Medicines Agency, Patients & Consumers. Dostep: https:/www.ema.europa.eu/en/partners-networks/patients-consumers

Paradigm, https:/imi-paradigm.eu/

van de Bovenkamp, H.M., Trappenburg, M.J., Grit, K.J. (2010) Patient participation in collective healthcare decision making: the Dutch model. Health
Expect, 13(1),73-8
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87 EUPATI (2016). Guidance on patient involvement in industry-led medicines R&D [online]. Dostep: https:/
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56

RAPORT | PACJENCI.PRO

JAKOSC PROCESU ZAANGAZOWANIA PACJENTOW

Zaangazowanie pacjentéw, bez wzgledu na poziom opieki, jego zakres oraz forme, jest procesem,
ktory wymaga jego zaplanowania, implementacji oraz monitorowania jego przebiegu i modyfika-
cji w czasie. Ze wzgledu na specyfike organizacji pacjentéw konieczne jest okreslenie jasnego celu
wiaczenia organizacji pacjentéw, wymagan dotyczacych wiedzy i umiejetnosci, ich mozliwosci wpty-
wu na decyzje (przedstawiciele w radach z lub bez prawa gtosu, np. przedstawienie opinii pacjentéw
w oficjalnych radach czy komisjach), form zaangazowania oraz okreslenia zasad komunikacji w zespo-
le pracujagcym nad danym procesem.

Aby osiagnac cele danego procesu oraz zachowac jego prawidtowe cechy, powinny zostac rozwa-

zone i opracowane nastepujace kwestie?:

1. strategia opisujaca procesy i zakresy odpowiedzialnosci oséb realizujgcych zadania
w danym procesie (np. etapy procesu opracowywania reformy systemowej, okreslenie celu
poszczegdblnych etapdw, wraz z podziatem na zadania; okreslenie zakresu wiedzy, umiejetno-
$ci poszczegolnych interesariuszy, w tym zadan instytucji publicznych (w tym nalezy przezna-
czy¢ odpowiednie zasoby zapewniajace i wspierajgce skuteczne zaangazowanie pacjentéw),
wraz z ramami czasowymi;

2. strategia komunikacji, ktora skutecznie pozwala na docieranie do szerokiego grona pacjentow
iich organizacji w celu informowania ich i umozliwienia udziatu w kazdym procesie, co obejmu-
je upublicznianie kryteriéw kwalifikacji pacjentow i roli pacjentéw w danych procesach (w tym
tatwy w uzyciu system sktadania pisemnych zgtoszen) i zapewnienie odpowiedniego wsparcia
osobom sktadajgcym zgtoszenia®;

3. szkolenia - osoby wypowiadajace sie w imieniu organizacji przeszty szkolenie w zakresie cha-
rakteru proceséw, jego celu, celu zaangazowania pacjentéw i praw w procesach oraz podnie-
sienia poziomu wiedzy dotyczacej alokacji zasobow systemoéw opieki zdrowotnej, jak i aspek-
téw naukowych czy kosztowych;

4. ewaluacja programu - konieczne jest dokumentowanie doswiadczenia i opinii pacjentéw

oraz zgtaszanie wptywu zaangazowania pacjentéw na wnioski i decyzje.

Procesy angazowania pacjentéw powinny by¢ regularnie poddawane krytycznej ocenie i analizie,
zuwzglednieniem doswiadczen wszystkich zaangazowanych stron i zzamiarem statego udoskona-
lania tych proceséw. Istotne jest zwrdcenie uwagi na sam przebieg komunikacji w procesie, szcze-
gblnie opracowywanie dokumentéw przeznaczonych dla zaangazowanych pacjentéw w przystep-
nym dla nich jezyku?®2.

% Wytyczne EUPATI, 2016, op. cit.

1 NICE. (2014). Technology Appraisal Patient Expert Survey 2012 Report [online]. Dostep: https:/www.nice.org.uk/ media/default/About/NICE-Communi-
ties/Public-involvement/Public-involvement-programme/Patient-expert-TA-report-final-1.pdf

%2 |bidem.
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TABELA 2.
PROPONOWANA PRZEZ RAND LISTA KONTROLNA DO PROJEKTOWANIA | OCENY PROCESOW
Z ZAANGAZOWANIEM PACJENTOW?®

1. Uzasadnienie wprowadzenia inicjatywy / programu / dziatania:
» Czego oczekuje sie od spoteczenstwa/pacjentéw w danym procesie?

2. Zakres inicjatywy / programu / dziatania:
»  poinformowac w ramach danego procesu, jakie dziatania beda podjete (planowanie / ustalanie priorytetéw / alokacji
zasobow / $wiadczenia ustug / innych)
> Najakim poziomie procesu decyzyjnego bedzie zaangazowana opinia publiczna/pacjenci?
» W jakim stopniu dziatalno$¢ bedzie sformalizowana (jesli w ogdle)?
» Czy bedzie to dziatanie jednorazowe, regularne czy ciagte?
» Jaka bedzie rola spoteczenstwa/pacjentéw w tym procesie?

3. Reprezentacja spoteczerstwa/pacjentow:
» Kto odpowiada za przebieg procesu?
» Kto decyduje o tym, kto jest zaangazowany i jak?
» Kto bedzie ostatecznie wtaczony i dlaczego?
» Czy jest to zadanie w ramach publicznego procesu decyzyjnego z udziatem wielu zainteresowanych stron?

4. R6wnosc przyjetych zasad:
» Czy bedzie zapewniona odpowiednia reprezentacja spoteczenistwa i jakie sa kryteria identyfikacji odpowiednich
reprezentantéw?
» Czyistnieje narazenie na ryzyko realizacji intereséw czesci spoteczenstwa ze szkoda dla innych - np. grup wrazliwych
spotecznie?
» Czy jakies$ inne czynniki potencjalnie réznicuja role i zakres odpowiedzialnosci oséb bioracych udziat w procesie (osoby
mogace podejmowac decyzje vs pozostate)?

5. Proces zaangazowania:
> Jakie strategie zostana zastosowane w celu zaangazowania publicznego/pacjentéw?
» W jaki sposéb zostana zapewnione kanaty dotarcia odpowiednie dla poszczegdlnych grup spotecznych oraz jak zostang
dostarczone wymagania dotyczace danej inicjatywy / dziatania?
» W jaki sposéb zostanie zapewnione, Ze spoteczenstwo otrzyma odpowiednie informacje?
» W jaki sposéb zostanie zapewnione, ze decyzje i powody decyzji zostang przekazane opinii publicznej?

6. Odpowiedzialnosc:

> Czy podjete decyzje w ramach procesu beda prawnie wigzace?

»  Kto ma moc zmieniac aktualny stan rzeczy?

> W jaki sposéb proces bedzie monitorowany i kontrolowany?

» Jakie wdrozono procedury zarzadzania konfliktem intereséw?

» Jakie wdrozono procedury zarzadzania konfliktami w ramach procesu?
Jakie jest prawdopodobienstwo akceptacji wynikow zaangazowania spotecznego przez rézne zainteresowane strony
(np. profesjonalistow, okreslone grupy intereséw)?

7. Potencjalne bariery:
» Jakie sg przewidywane ograniczenia w realizacji podjetych dziatan i jakie sg strategie, podejmowane w celu ich
przezwyciezenia (np. jezyk dokumentow urzedniczych)?
» Jak nalezy wprowadzi¢ strategie wspierajace publiczne/pacjentéw zaangazowania (np. szkolenia, finansowanie
spotecznosci)?
» Czy opracowano strategie zarzadzania oczekiwaniami spotecznymi?

8. Ocena wptywu:

» Jakie sg oczekiwane wyniki?

> W jaki sposéb okreslono wskazniki sukcesu danego dziatania/inicjatywy?

» Jakie sa ramy czasowe oceny?

» Kto przeprowadza ocene (zewnetrzng / wewnetrzna, formalna / nieformalna) przeprowadzonego procesu
podejmowania decyzji czy wprowadzania zmian?

> Jakie istnieja mechanizmy informacji zwrotnej od uczestnikéw procesu czy po wdrozeniu zaplanowanych zmian
w polityce zdrowotnej?

% Conklin, 2010
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HOLENDERSKI MODEL ZAANGAZOWANIA PACJENTOW JAKO PRZYKELAD
ZINSTYTUCJONALIZOWANEGO FORMALNEGO SYSTEMU UDZIALU
PACJENTOW W OPIECE ZDROWOTNE)J

W holenderskim modelu zaangazowania pacjentéw ktadzie sie duzy nacisk na zaangazowanie
zorganizowanego spoteczenstwa obywatelskiego (tj. organizacji pacjentéw) i jest on opisywa-
ny jako ,neokorporacyjny”, czyli polegajacy na przyznaniu uprzywilejowanej pozycji pacjentom
i reprezentujagcym je grupom interesu w dostepie do procesu decyzyjnego. Sposdb organizacji
spoteczenstwa obywatelskiego w modelu holenderskim kontrastuje z dwiema innymi opcjami:
(1) zaproszenie reprezentatywnej grupy obywateli do wypowiedzenia sie na dany temat i (2) pro-
szenie o udziat okreslonej grupy obywateli, ktérych dotyczy pewna decyzja. Mozliwos¢ zaanga-
zowania w modelu holenderskim stanowi czes¢ ,zinstytucjonalizowanego formalnego systemu
podejmowania decyzji na réznych poziomach” z wieloma formami zaangazowania; jednak cel,
jakim jest uczynienie spoteczenstwa ,réwna strong” w podejmowaniu decyzji dotyczacych opie-
ki zdrowotnej, nie zostat w praktyce osiggniety i wiele organizacji ma trudnosci ze spetnieniem

wszystkich wnioskéw o dopuszczenie do udziatu®.
Kluczowe dziatania z udziatem spoteczenstwa:

» Konsultacje Ministerstwa Zdrowia i Sportu, parlamentu, rzadowych organéw nadzorczych
i doradczych oraz gmin,

» Pracownicy stuzby zdrowia wykorzystuja kryteria jako$ci opracowane przez niektére organiza-
cje pacjentéw lub holenderski inspektorat opieki zdrowotnej,

» Organizacje pacjentéw moga negocjowaé umowy zbiorowe z ubezpieczycielami, zaréwno pod
wzgledem tresci, jak i cen, a takze dostarcza¢ ubezpieczycielom informacje,

» Konsultacje w sprawie opracowania programéw badan i oceny wnioskéw badawczych.
Zaangazowanie pacjentéw w proces refundacyjny

Pacjenci zawsze sg zaangazowani w proces dot. refundacji lekéw w Holandii. Formy zaangazowania:

» Cztonkostwo w Grupie Horizon scanning (czyli procesie opiniowania nhowo wprowadzanych
technologii medycznych),

» Zapraszanie do udziatu w scopingu w celu oméwienia PICO,

» Zachecanie do komentowania raportéw oceniajacych,

» Wypowiadanie sie (lub przedstawienie uwag pisemnych) podczas komisji oceniajacej (posie-
dzenia te s3 jawne).

Leki stosowane w opiece szpitalnej sa refundowane, gdy tylko eksperci kliniczni sg przekonani

o ich wartosci terapeutycznej. Tylko w przypadku watpliwosci i przy bardzo wysokich kosztach

94 van de Bovenkamp, Trappenburg i Grit, 2010, op. cit.
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leku dokonywana jest ocena oraz proces uzgodnien z profesjonalistami, ubezpieczycielami

i pacjentami.

Pacjenci nie s zaangazowani w proces podejmowania decyzji, chociaz moga swobodnie kontak-

towac sie z Parlamentem, co jest dosy¢ czesta praktyka.

Podsumowaujac, na ogét pacjenci sa zawsze zaangazowani w proces refundacyjny oraz w opraco-

wywanie wytycznych i standardéw postepowania w Holandii.

KORZYSCI Z ZAANGAZOWANIA PACJENTOW W KSZTALTOWANIE OPIEKI
ZDROWOTNEJ

Wyzwania, stawiane zaréwno przed decydentami, jak i samymi pacjentami w procesie tworzenia
skutecznych i przynoszacych rzeczywista korzysc z ich zaangazowania rozwigzan systemowych, sa
wielowymiarowe i wymagaja dtugofalowych dziatan. Dziatania takie winny obejmowac budowanie
wzorcow spotecznych czy tworzenie sprzyjajacych uwarunkowan dla rozwoju kultury wspétpracy
z pacjentami, ale rowniez stworzenie mozliwych do wdrozenia koncepcji zaangazowania pacjen-
téw na wszystkich poziomach zarzadzania, przy jednoczesnej ciggtej analizie ograniczen praw-
nych, organizacyjnych, zasobow kadrowych czy finansowych. Ustanowienie uprawnien pacjen-
téw do opowiadania sie za ich wtasnymi planami zdrowia i opieki, ocena ich wtasnych opinii czy
doswiadczen (indywidualnych oraz mierzonych w ramach badan satysfakcji czy populacyjnych) na
poziomie opieki u konkretnego swiadczeniodawcy, czy szerzej - w systemie, jest kolejnym kluczo-
wym zagadnieniem. Coraz wiecej wprowadza metody naukowe w celu potwierdzenia skutecznosci
dobrze zapalnowanych dziatarh anagazowania pacjentéw, co zacheca decydentéw czy menedze-
row polityki zdrowotnej i organizacje pacjentow do tworzenia platform wspétpracy na wszystkich

poziomach zarzadzania opieka zdrowotna.

Wzmozone zainteresowanie zaangazowaniem pacjentéw w ich opieke zdrowotng jest row-
niez pozytywna konsekwencjg coraz czesciej podnoszonych problemoéw zarzadczych czy eko-
nomicznych. Kryzysy gospodarcze (w tym takze spodziewany po pandemii COVID-19) i ogra-
niczone obecnie zasoby wptywaja na koniecznos¢ zmiany podejscia do $wiadczenia wysokiej
jakosci ustug klinicznych i zmuszajg organizacje opieki zdrowotnej do znalezienia dobrej réwno-
wagi miedzy ograniczeniami zasobow (szczegdlnie kadry medycznej) a rosngcymi kosztami opie-
ki. Z drugiej strony nowe typy techologii zwigzanych z e-health czy m-health (np. teleporady czy
telemonitorowanie) prowadza do koniecznosci przemodelowania roli pacjenta na stale wspétpra-
cujacego cztonka zespotu klinicznego. Uczynienie pacjentéw aktywnymi uczestnikami swiadcze-
nia opieki medycznej jest uwazane rozwigzanie mozliwe do osiggniecia, pozwalajace na rezygna-
cje z koniecznosci zwiekszenia liczebnosci kadry medycznej w opiece zdrowotnej oraz na podjecie

préby znalezienia rozsadnych kosztowo rozwigzan w modelach pacjentocentrycznych (np. VBHC).
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W konsekwencji moze to prowadzi¢ nie tylko do poprawy efektéw zdrowotnych, lecz réwniez

bezpieczenstwa - w wyniku ograniczenia lub catkowitej eliminacji niepotrzebnych technologii

medycznych (lekéw, wyrobéw medycznych, suplementéw diety i innych), dziatan niepozadanych,

czasu hospitalizacji, lub moze mie¢ wptyw na dtugotrwate utrzymanie tych tych wynikéw.

W Wielkiej Brytanii od 1997 r. podjeto dziatania w kierunku otwartej, odpowiedzialnej i skoncen-

trowanej na pacjencie opieki zdrowotnej oraz préby ustalenia zaangazowania pacjentéw w two-

rzenie ustug opieki zdrowotnej?. Podobne kierunki obraty Kanada, Szwajcaria, Australia, a z kra-

jow CEE - Czechy. Ocena przyktadéw z innych krajéw dotyczaca zaangazowania pacjentéw czy
ogélniej spotecznosci w réznych warunkach systemowych ujawnita, ze wspdélne zaangazowa-

nie w proces podejmowania decyzji jest coraz czesciej doceniane wsréd pacjentéw i personelu

medycznego.

TABELA 3.
KORZYSCI Z ZAANGAZOWANIA PACJENTOW W POLITYCE ZDROWOTNEJ%

KORZYSCI OGOLNE

Stanowi dobro samo w sobie

Zgodnie z zasadami demokracji, uczciwosci i sprawiedliwosci

Zapewnienie odpowiedniej roli pacjentéw jako podatnika finansujacego publiczne ustugi zdrowotne

Ograniczenie ,deficytu demokracji’, co pomaga zapewnic silng demokracje, zdolna do pogodzenia réznych intereséow
i podziatow

KORZYSCI SYSTEMOWE

Koryguje nieréwnowage wtadzy miedzy strong publiczna a profesjonalistami

Wypiera proces naduzy¢ w ochronie zdrowia

Whprowadza wartosci indywidualne w proces podejmowanych decyzji w oparciu o dowody naukowe

Wspiera wprowadzanie procesu zmian miedzy réznymi poziomami systemu

Zwigksza odpowiedzialnosc systemu opieki zdrowotnej przed uzytkownikami, podatnikami lub konsumentami

Poprawia jakos¢ opieki zdrowotnej

Poprawia responsywnos¢ ustug

KORZYSCI ROZWOJOWE

Pomaga pacjentom w wypetnianiu obowiazkéw obywatelskich

Poprawia zrozumienie polityki zwiazanej z podejmowaniem decyzji przez pacjentdw i zwigzane z tym ograniczenia

Stanowi wyraz samopomocy

Buduje poczucie wtasnej wartosci i upodmiotowienie pacjentéw w ochronie zdrowia

Mobilizuje energie i zaangazowanie obywateli (lokalnie lub na poziomie krajowym) we wprowadzaniu zmian

Pomaga pacjentom i spoteczenstwu zrozumiec¢ ztozono$¢ decyzji w opiece zdrowotnej i zwieksza poziom akceptowalnosci
zmian w systemie

9 Mockford, C., Staniszewska, S., Griffiths, F. & Herron-Marx, S. (2012). The impact of patient and public involvement on UK NHS health care: a syste-
matic review, International Journal for Quality in Health Care, 24 (1), 28-38

96 Conklin, A., Morris, Z.S., Nolte, E. (2010). Involving the public in healthcare policy An update of the research evidence and proposed evaluation frame-
work [online]. Dostepny w: https:/www.rand.org/content/dam/rand/pubs/technical_reports/2010/ RAND_TR850.pdf
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ZAANGAZOWANIE PACJETOW

ZAANGAZOWANIE NA POZIOMIE MAKRO

Zaangazowanie pacjentéw i obywateli, czyli catych spotecznosci, zaspokaja potrzebe zwiekszenia
Swiadomosci obywateli i zaangazowania w podejmowanie decyzji zwigzanych ze zdrowiem i moze
dotyczyc jakichkolwiek dziatan na poziomie centralnym w zakresie planowania, inicjacji, wdrazania
czy monitoringu zmian w polityce zdrowotnej. Policy making to proces, w ktérym rzady przektada-
ja swoja wizje polityczna na konkretne programy oraz dziatania zapewniajace ,wyniki” - pozadana
zmiane w realnym swiecie?”. Stownik definiuje ,policy” jako okreslony kierunek dziatania®. Jednak-
ze to przedstawiciele polityki rzadowej, tworzacy odpowiednie Srodowisko, zachecajace do zaan-
gazowania pacjentéw, oraz ustanawiajacy standardy opieki, maja decydujacy wptyw na tworzenie

kultury zaangazowania réwniez na innych poziomach.

Zaangazowanie pacjentéw w procesy na poziomie makro (centralnym) powinno by¢ zaplanowane
w zaleznosci od funkcji i zakresu informacji niezbednych do ich opracowania. W ramach jednego pro-
cesu mogga by¢ wdrozone rézne formy partycypacji pacjentéw czy ich organizacji, w zaleznosci od
postawionych przed nimi celéw na poszczegdlnych jego etapach. Idealnym rozwigzaniem jest pota-
czenie kilku form z 5 gtéwnych poziomdw zaangazowania, szczegdlnie ze komunikacja wydaje sie

jednym z podstawowych praw pacjentéw na poziomie indywidualnym.

Kluczowe dla organizacji proceséw zmian systemowych jest zaangazowanie pacjentoéw, ich przed-
stawicieli, w tym takze OP, poprzez zbieranie informacji / danych na wszystkich poziomach opieki.
W tym aspekcie organizacje pacjentéw moga wspierac proces zbierania danych dotyczacych opinii,
doswiadczen czy preferencji pacjentow (za pomoca kwestionariuszy, wynikéw badan fokusowych czy
PREM - patient reported experience) dotyczacych terapii, lecz i $ciezek diagnostycznych, potencjal-

nych brakéw w procesie integralnosci opieki, ograniczen dostepu czy wrecz nieréwnosci w zdrowiu.

Zaangazowanie pacjentéw rosnie na arenie miedzynarodowej dziekiinicjatywomi projektom zapew-
niajacym wglad zaréwno pacjentom, jak i przemystowi, w jaki sposéb mozna to robi¢ skutecznie®.
Takie inicjatywy obejmuja projekt PREFER (Pacjent PREFERences), ktérego celem jest ustanowie-
nie zalecen wspierajacych opracowanie wytycznych dla przemystu, organéw regulacyjnych i orga-
néw HTA dotyczacych tego, jak i kiedy uwzglednié perspektywy pacjenta dotyczace korzysciiryzyka
zwigzanego z produktamileczniczymi'®, Koalicja NICE (PIN) to ponad 80 organizacji pacjentow, kté-
re sy zaangazowane w umozliwianie grupom pacjentéw produktywng wspoétprace z NICE™?; Euro-
pejska Akademia Pacjenta w zakresie innowacji terapeutycznych (EUPATI) - projekt majacy na celu
przygotowanie materiatéw edukacyjnych, szkoler oraz biblioteki internetowej, aby edukowac przed-
stawicieli pacjentow i OP na temat wszystkich proceséw zwigzanych z opracowywaniem lekéw?2,

W 2016 r. EUPATI opublikowato wytyczne dotyczace zaangazowania pacjentéw w HTA103104.105,

©
3

Northern Ireland Executive (2016). A practical guide to policy making in Northern Ireland [online]. Dostep: https:/www. executiveoffice-ni.gov.uk/

publications/practical-guide-policy-making-northern-ireland

Quality of Public Administration A Toolbox for Practitioners, 2017, op. cit.

99 Scholl, ., Kriston, L., Dirmaier, J. et al. (2012). Development and psychometric properties of the Shared Decision Making Questionnaire - physician
version (SDM-Q-Doc). Patient education and counseling, 88(2), 284-290.

100 PREFER project. Including the patient perspective. Dostep: http:/www.imi-prefer.eu/about/.

101 NICE. Patients Involved in NICE (PIN) (2017). Dostep https:/www.nice.org.uk/about/nice-communities/public-involvement/pin

102 EPF. What We Do. EUPATI project (2017). Dostep :http:/www.eu-patient.eu/whatwedo/Projects/EUPATI/

103 Hunter A, Facey K, Thomas V, Haerry D, Warner K, Klingmann I, May M and See W (2018) EUPATI Guidance for Patient Involvement in Medicines
Research and Development: Health Technology Assessment. Front. Med. 5:231

104 Ipidem.

105 Mapping Tool to Understand Patient Engagement in HTA Submissions across Selected Neurological Conditions in Europe - Phase 1: Desk Research.

Pharmerit International 2017 Version 2.0 - Final

9
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Do najczestszych formalnych form zaangazowania pacjentéw w policy making nalezy:

» wspotprzewodniczenie w ksztattowaniu polityki - np. wspoétudziat w ramach planéw reform,

» tworzenie rad pacjentéw (grup doradczych - Advocacy Groups), ktérzy moga pomadc poradzic so-
bie z poszczegdlnymi wyzwaniami politycznymi, takze jako ciata doradcze przy instytucjach pu-
blicznych (np. Rada Pacjentéw w Czechach czy w Holandii).

» zaangazowanie indywidualnych doradcéw (pacjentéw) wchodzacych w sktad zespotéw opraco-
wujacych strategie,

» konsultacje spoteczne, pisemne czy poprzez organizowanie publicznych spotkan w celu zaanga-
zowania pacjentéw w opracowanie nowego planu strategicznego,

» organizowanie celowanego publicznego panelu pacjentéw, aby prowadzi¢ dyskusje nad wazny-
mi decyzjami strategicznymi,

» prowadzenie ankiet on-line z prosba o opinie na temat danej strategii czy projektu zmian061%7,

Zaangazowanie pacjentéw i ich spotecznosci zostato juz wykorzystane jako strategia zwiekszania
publicznego dostepu do opieki zdrowotnej, na przyktad za posrednictwem rozwiazan e-zdrowia,
w tym telemedycyny, czy wykorzystania zdalnego monitorowania stanu pacjenta'®®. W tym przy-
padku uczestnictwo niekoniecznie oznacza aktywne zaangazowanie w podejmowanie decyzji, ale
odnosi sie raczej do zaangazowania jednostek w istniejaca ,standardowg” opieke, jej monitorowa-
nie lub zastepowanie rutynowej komunikacji.

Jednym z przyktadéw zaangazowania OP w ksztattowanie polityki zdrowotnej w kraju jest Repu-
blika Czeska. To wtasnie tam powotana do zycia zostata Grupa Doradcza sktadajaca sie z przed-
stawicieli réznych OP, ktérzy majg mozliwos¢ przedstawiania sugestii i uwag dotyczacych zmian
w ustawodawstwie, opiniowania réznych inicjatyw Ministerstwa Zdrowia oraz moga proaktywnie

wystepowac z inicjatywami na réznych poziomach.

WIELOPOZIOMOWA WSPOLPRACA Z ORGANIZACJAMI PACJENTOW
W KRAJACH CEE NA PRZYKtADZIE REPUBLIKI CZESKIEJ

Role pacjentéw w systemie ochrony zdrowia w Republice Czeskiej ogdlnie mozna podzieli¢ na dwa
poziomy: indywidualny i systemowy. Zaangazowanie beneficjentéw ustug zdrowotnych popra-
wia koncentracje i ukierunkowuje srodki na rzeczywiste potrzeby pacjentéw, zwieksza poziom
dostepnosci ustug dla pacjenta, co osiggane jest réwniez w oparciu o lokalne uwarunkowania

prawne, z zapewnieniem odpowiedniej reprezentatywnosci pacjentéw jako ekspertow.

W Republice Czeskiej zidentyfikowane zostaty réwniez podstawowe kroki w celu zapewnienia

Znaczacego zaangazowania pacjentéw w procesy w systemie ochrony zdrowia.

106 Health Quality Ontario (2017). Ontario’s Patient Engagement Framework. Creating a strong culture of patient engagement to support high
quality health care. [online] Dostep: https:/www.hqontario.ca/Portals/0/documents/pe/ontario-patient-engagement-framework-en.pdf

197 Menear i in., 2020, op. cit.

108 Myers i in., 2011
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IDENTYFIKACJA PROCESU, STWORZENIE SPRZYJAJACYCH
W KTORYM ZAANGAZOWANIE WARUNKOW DLA ZAANGAZOWANIA
PACJENTA JEST ZNACZACE PACJENTA

IDENTYFIKACJA | REALIZACJA
IDENTYFIKACJA PARTNERA - OPTYMALNEGO SPOSOBU
PRZEDSTAWICIELA PACJENTA ZAANGAZOWANIA W PROCES

Rzad czeski sporzadzit rowniez jasne kryteria definiujace organizacje pacjentéw:

» reprezentatywnosc: organizacja jest prowadzona przez pacjentéw lub pacjenci stanowig wiek-
sz0$¢,

» cel i dziatania: dotyczy pomocy pacjentom i / lub ochrony praw i intereséw pacjentéw,

» przejrzystosé¢, neutralnosé, niezaleznos$é: organizacja jest niezalezna i oparta na zasadach de-
mokracji i przejrzystosci,

» podmiotowo$¢ prawna i forma prawna: stowarzyszenie, spétka uzytecznosci publicznej,

instytut.

Czeski Minister Zdrowia w roku 2017 powotat Rade Pacjentéw. Jej 24 cztonkéw powotywanych
jest na czteroletnig kadencje. Cztonkowie zostali tak wybrani, aby pacjenci o réznych potrze-
bach byli jednakowo reprezentowani (m.in. choroby nerek, choroby rzadkie, stwardnienie rozsia-
ne, choroby psychiczne, cukrzyca, zaburzenia stuchu i wzroku, choroby reumatoidalne, choroby
skory itd.). Rada ma stuzy¢ jako mediator miedzy potrzebami pacjentéw, reprezentujacymi rézne
zaburzenia, i Ministerstwem Zdrowia. Rada powinna miedzy innymi przedstawiac sugestie i uwagi
dotyczace zmian w ustawodawstwie, dziataniach i zasobach. Rada daje swoje komentarze do réz-
nych inicjatyw Ministerstwa Zdrowia (w tym tych legislacyjnych), wystepuje proaktywnie z rézny-
mi inicjatywami oraz petni funkcje reprezentacji pacjentéw w ministerstwie. Przed 2017 rokiem,
zaangazowanie pacjentéw nie byto takie silne - OP mogty sie spotykac i rozmawiac z MZ, ale nie

byto to ustrukturyzowane®?.

Rada musi zbierac sie co najmniej 4 razy w roku. Poza tym moze réwniez tworzy¢ grupy robocze zaj-
mujace sie konkretnymi pytaniami, takimi jak te, ktére dotycza pacjentéw z okreslonymi diagnoza-
mi i ich specyficznymi potrzebami. Na pierwszym posiedzeniu Rady w dniu 18 pazdziernika 2017 r.
omawiano juz i komentowano przedtuzenie dekretu o powszechnym ubezpieczeniu zdrowotnym.
Podczas drugiego posiedzenia Rada Pacjentow wybrata zarzad, ktéry w konsekwencji zostat powo-
tany przez Ministra Zdrowia w grudniu 2017 r. Do sierpnia 2019 roku Rada przygotowata 46 komen-

tarzy, uczestniczyta w pracach 14 grup roboczych w ministerstwie, przygotowywata opinie.

199 Wypowiedz przedstawiciela organizacji pacjentow z Czech (badanie ankietowe prowadzone w sierpniu 2020 roku).
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( \ ( A
- Rada pacjentow - Spotkania plenarne z organizacjami
- Opiniowanie zmian legislacyjnych pacjentéw - spotkania otwarte co kwartat
i innych - Wspétpraca z konkretna organizacja
- Grupy robocze - konsultacje oraz przy réznych projektach, na zgtoszenie
proaktywne inicjatywy pacjentow ) .
- Zaangazowanie pacjenta w ministerialne * Prowadzenie ankiet '
grupy robocze - ustawowi przedstawiciele ’ §tworzen|e strony 'f}tel’ﬂetOVYeJ )
pacjentéw w ministerstwie i bazy danych organizacji pacjentow
- Edukowanie
0 Q

WSPOLPRACA £ PROCEDURY

Przyktadowe zespoty w Ministerstwie Zdrowia w pracach, w ktdérych uczestniczyli przedstawi-

ciele Rady:

»

»

»

»

»

»

»

»

zespot ds. kategoryzaciji i regulacji refundacyjnych urzadzen medycznych,

zespot ds. cen oraz refundacji lekow,

miedzyresortowy zesp6t zdrowia i zabezpieczenia spotecznego,

komisja ds. oceny nowych $wiadczen szpitalnych finansowanych w ramach ubezpieczenia
zdrowotnego,

grupa robocza ds. kompleksowej opieki w warunkach domowych,

grupa robocza ds. opieki neuropsychiatrycznej pacjentéw z chorobg Parkinsona,

komisja ds. dostepnosci opieki stomatologicznej,

grupa robocza ds. jakosci opieki medycznej.

Rada jest ciatem doradczym dla Ministra Zdrowia. W radzie funkcjonuja grupy robocze zajmujace

sie nastepujacymi zagadnieniami:

»

»

»

»

urzadzenia medyczne,
innowacyjne leczenie,
zdrowie i zagadnienia spoteczne,

zdrowie psychiczne.

Rada moze komentowac wszelkie proponowane przez MZ zmiany w prawodawstwie a grupy

doradcze s3 tworzone przez MZ w zaleznosci od potrzeb - natomiast zawsze zapraszani sg do

nich pacjenci. Obecnie w systemie ochrony zdrowia w Republice Czeskiej OP biorg czynny udziat

we wprowadzaniu reform z obszaru: opieki psychiatrycznej, e-zdrowia (w tym e-recepty) oraz

dostepu do wyrobow medycznych'?®,

110 Wypowiedz przedstawiciela organizacji pacjentéw z Czech (badanie ankietowe prowadzone w sierpniu 2020 roku).
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Polskim przyktadem tworzenia strategicznej koncepcji, dotyczacym zaangazowania OP w procesy
polityki zdrowotnej, jest projekt dialogu spotecznego ,Razem dla Zdrowia”. Celem tej inicjatywy
byto wzmocnienie dialogu miedzy strong publiczng a partnerami spotecznymiw tym OP. W ramach
projektu zaproponowano réwniez szereg zmian legislacyjnych, czego efektem jest projekt noweli-
zacji ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta ztozony przez RPP, i ktéry obecnie jest

w trakcie konsultacji.

65

PRZYKLAD TWORZENIA RAM DIALOGU SPOtECZNEGO DLA PROCESOW
ZAANGAZOWANIA PACJENTOW W POLSCE

Gtéwnym celem projektu ,Razem dla Zdrowia” byto rozwijanie dialogu spotecznego oraz idei spo-
tecznej odpowiedzialnosci instytucji systemu ochrony zdrowia poprzez wypracowanie w ramach
powotanego partnerstwa trwatych, skutecznych, efektywnych i transparentnych mechanizmoéw
konsultacji spotecznych. Realizacja celu miata przyczyni¢ sie do wzmocnienia dialogu i wspétpracy
pomiedzy administracja publiczng a partnerami spotecznymi (organizacjami pacjentow, $wiadczenio-
dawcami oraz zawodami medycznymi). Projekt realizowata Fundacja ,My Pacjenci” w partnerstwie

z Naczelng Izba Lekarska, Naczelna Izba Aptekarska oraz Naczelng Izba Pielegniarek i Potoznych?!t,

Od roku 2004 w Polsce obowigzuje ustawa o dziatalnosci pozytku publicznego, ktéra ustanowita,
w odniesieniu do wszystkich organéw administracji publicznej, obowiazek wspotpracy z organiza-
cjami pozarzagdowymi, w dwdch waznych dla partycypacji spotecznej formach:

» konsultacji projektéw aktéw prawnych,

» tworzeniu wspdlnych, publiczno-spotecznych ciat konsultacyjnych*2,

Partycypacja pacjentéw i obywateli w procesie podejmowania decyzji w ochronie zdrowia moze
zachodzié poprzez ich udziat w dwéch procesach:

» W ciatach, w ktérych zapadaja decyzje dotyczace rozwigzan systemowych w ochronie zdrowia,
» w konsultacjach spotecznych aktéw prawnych organizowanych przez resort zdrowia i jego

agendy!®3,

W ramach projektu przeprowadzono sondaz opinii pacjentéw i obywateli nt. wymiaru dialogu spo-
tecznego potrzebnego w ochronie zdrowia. We wnioskach mozna przeczytac, ze dobrze ugrunto-
wana partycypacja jest kluczowa dla stanowienia dobrej jakosci regulacji oraz decyzji w obszarze

ochrony zdrowia, ktéry winien by¢ konstytuowany wokét potrzeb pacjentéw?!?4,

111 Fundacja My Pacjenci, Razem dla zdrowia. Dostep: https://mypacjenci.org/razem-dla-zdrowia/

112 Borek, E., Janus, A., Perendyk, T. et al. (2016). Jakiego dialogu spotecznego potrzebujemy w ochronie zdrowia? Wyniki sondazu opinii pacjentéw
| obywateli. [online] Dostep: https://mypacjenci.org/wp-content/uploads/2018/08/Raport_dialog_spoleczny_10_01_2017.pdf

113 |bidem.

114 |bidem.
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W ramach projektu przygotowano réwniez raport, ktéry stanowit prébe odpowiedzi na pytanie,
ktére z praw pacjenta sg w Polsce niedostatecznie uregulowane lub stosowane i przez to wycze-
kiwane przez pacjentéw. Opracowanie miato za zadanie wskazac obszary deficytu, ktére powin-
ny by¢ przedmiotem dalszych analiz i wprowadzi¢ nowe/zmodyfikowane rozwigzania w ramach

nowelizacji ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta!*®.

Oczekiwana nowelizacja ustawy, bedaca inicjatywa Rzecznika Praw Pacjenta, byta i jest szeroko
dyskutowana nie tylko z przedstawicielami srodowisk pacjentéw, lecz réwniez profesjonalista-
mi medycznymi i decydentami systemu ochrony zdrowia. W tym procesie Fundacja ,My Pacjen-
ci” w ramach projektu ,Razem dla Zdrowia” przeprowadzita wsrdd internautéw sondaz on-line.
Ankieta dotyczyta opinii i oczekiwan obywateli dotyczacych praw pacjenta. Wskazata, ze jest wie-
le uprawnien, na ktére oczekuja polscy pacjenci - np. prawo do okreslenia limitu czasu oczeki-
wania na swiadczenie zdrowotne, prawo do informacji o skutecznosci i bezpieczenstwie leczenia
w kazdej placéwce, prawo do naprawy szkéd i odszkodowania za szkody, prawo do zgtaszania
zdarzen niepozadanych i skarg dotyczacych leczenia czy tez prawo pacjenta do wyboru metody

leczenia sposrdd opcji terapeutycznych przedstawionych przez personel medyczny!*.

W dyskusjach nad nowelizacjg ustawy rozwazano réwniez wprowadzenie obowigzkéw pacjen-
ta. Podczas warsztatow prowadzonych w ramach projektu wskazano, ze warunkiem przejecia
przez pacjentéw odpowiedzialnosci za zdrowie jest rozwdj kompetencji zdrowotnych pacjentéw,
poprzez dostarczenie im efektywnego systemu certyfikowanej, autoryzowanej wiedzy medycz-
nej. Dopiero wtedy mozna rozpoczac rzetelng dyskusje o wspétodpowiedzialnosci pacjentéw za

wtasne zdrowiel?,

Raport Fundacji ,My Pacjenci” to efekt prac i doswiadczen wszystkich uczestnikéw systemu:
organizacji pacjentéw, srodowiska medycznego a przede wszystkim samych pacjentéw, ktérych
oczekiwania i opinie poznajemy dzieki przytoczonym wynikom sondazu przeprowadzonego on-
-line. W opinii Rzecznika Praw Pacjenta Raport ,Prawa Pacjenta - czas na zmiany” jest znako-
mitym punktem wyijsécia do dalszej dyskusji nad zmianami w katalogu praw pacjenta i mozna go
traktowac jako prébe znalezienia kompromisu pomiedzy tym, co potrzebne pacjentom, a tym, co
umozliwia system ochrony zdrowia. Rzecznik Praw Pacjenta, przygotowujac propozycje noweliza-
cji ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta, starat sie uwzglednic nie tylko potrzeby
pacjentow, ale tez mozliwosci i pewne ograniczenia, jakie zwigzane sg z funkcjonowaniem tego

systemu??®,

Projekt dialogu spotecznego ,Razem dla Zdrowia” jest przyktadem zaangazowania OP oraz
pacjentow w tworzenie rozwigzan na poziomie systemowym. Wypracowane w ramach projektu
stanowiska i rekomendacje miaty by¢ bowiem podstawa do wdrozenia projakosciowych rozwia-
zan organizacyjnych w systemie ochrony zdrowia, utatwiajacych dostep do wysokiej jakosci ustug

medycznych.

115 Zespot badawczy Akademii Leona Kozminskiego. (2018) Prawa Pacjenta - czas na zmiany [online]. Dostep: https:/mypacjenci.org/
wp-content/uploads/2018/11/Prawa_pacjenta_czas_na_zmiany_22_11_2018-wersja-ostateczna.pdf

116 |pidem.

17 Ibidem.

18 [bidem.
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W ramach przeprowadzonej ankiety wsrod
42 organizacji pacjentow w Polsce w 2020 .
wskazano, Ze sg one najczesciej zaangazowa-
ne w konsultowanie reform systemowych/
tworzenie rozwigzan kompleksowych czy

w refundacje (Wykres 2).

Jednoczesnie wspoétudziat pacjentow, czy-
li bezposrednia partycypacja w komitetach/
zespotach pracujacych w danych proce-
sach, jest najwyzszy w reformach systemo-
wych. W poprzednim rozdziale przedstawi-
lismy podstawowe prawa pacjentéw, ktére
zawarte sg w polskim prawodawstwie, wyni-
ki ponizszego badania wskazuja, ze pomimo
braku uwarunkowan prawnych, w ostatnich
5 latach doszto do wzrostu zaangazowania
pacjentéw w procesy polityki zdrowotnej, co
byto jednym z ogtoszonych przez Minister-

stwo Zdrowia priorytetow (Wykres 3).

W dalszej czesci dokumentu przedstawimy
zakres partycypacji pacjentéw czy organiza-
cji pacjentow w procesach dotyczacych pla-
nowania opieki zdrowotnej lub podejmowa-
nia decyzji w zakresie reform systemowych,
refundacji lekéw czy tworzenia i finansowa-
nia koszyka s$wiadczen gwarantowanych,

wraz z przyktadami z innych krajow.

89%
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54%
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POZIOM ZAANGAZOWANIA OP W WYBRANYCH PROCESACH POLITYKI ZDROWOTNEJ!2°

119 Badanie ankietowe prowadzone wsréd 42 przedstawicieli OP (badanie wtasne), 2020.

120 |bidem.
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121 Health Quality Ontario, 2017, op. cit

IE

FORMY ZAANGAZOWANIA NA
POZIOMIE MAKRO

Angazowanie pacjentéw w dziedzinie polityki, stra-
tegii i zarzadzania oznacza tez coraz czesciej part-
nerstwo jednostek ochrony zdrowia oraz struktur
rzadowych z pacjentami i opiekunami w celu iden-
tyfikacji i pomocy w tworzeniu bardziej odpowie-
dzialnych priorytetéow zdrowotnych, polityk i modeli
zarzadzania czy zakresu Swiadczen. Zaangazowanie
w tej dziedzinie gwarantuje, ze priorytety polityki
i alokacja zasobow odzwierciedlg wartosci i prioryte-
ty przesztych,obecnychiprzysztych pacjentéw. Dzie-
ki zaangazowaniu pacjentéw w policy making organi-
zacje ochrony zdrowia, agencje rzadowe i decydenci
moga wykaza¢ sie odpowiedzialnoscig, promowac
przejrzystosc i reagowac na potrzeby pacjentow!?!,

ZAANGAZOWANIE PACJENTOW
W REFORMY SYSTEMOWE

Tworzenie polityki zdrowotnej (policy making) obej-
muje proces, w ktorym rzady przektadajg swoja wizje
polityczng na programy oraz dziatania zapewniajace
wyniki” - wprowadzaja pozadang zmiane w Zycie.
Reforma systemowa to proces ewolucyjnego, stop-
niowego i zwykle dtugotrwatego przeksztatcania
elementdw systemu ochrony zdrowia, przebiegajacy
pod kontrolg instytucji wtadzy politycznej. Przykta-
dem podejmowanych, szeroko pojetych, reform sys-
temowych w Polsce s ostatnio: Narodowa Strate-
gia Onkologiczna, sie¢ onkologiczna i jej pilotaz oraz
Plan Choréb Rzadkich, ktory jest przyktadem two-
rzenia konkretnych rozwigzan i celéw operacyjnych

na poziomie kraju.

Proces reform systemowych czy tworzenia polity-
ki zdrowotnej moze obejmowac faze inicjacji pro-
cesu i opracowanie planu reform, nastepnie faze jej
implementacji i monitorowania w systemie w okre-

slonym czasie. Zaangazowanie pacjentow w Polsce

122 Badanie ankietowe prowadzone wsréd 42 przedstawicieli OP (badanie wtasne), 2020.
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jest najczesciej zwigzane z inicjowaniem i planowaniem zakresu reform jako gtéwnymi procesami

w omawianym zagadnieniu, ktére sg prowadzone multidyscyplinarnie.

Przeprowadzona na potrzeby niniejszego raportu ankieta diagnostyczna wsrod 42 OP (dotyczaca
zaangazowania OP w procesy w systemie ochrony zdrowia) w maju 2020 roku w Polsce wskazuje,
ze pacjenci w ostatnich latach byli coraz czesciej zapraszani do udziatu w tworzeniu centralnych
rozwigzan systemowych, gtéwnie przez MZ czy NFZ. Sktad i struktura zespotow tworzonych przez
Ministerstwo Zdrowia przedstawione zostaty w oficjalnych dokumentach prezentujacych inicjaty-
we podjecia reform lub w dokumentach prawnych (Rozporzadzenia Ministra Zdrowia powotujace

okreslone zespoty).

INICJATYWE REFORM PACJENCI FORMALNE SPOTKANIA,
MOGA ZGEASZAC W CZASIE UDZIAL W PRACACH GRUP
FORMALNYCH SPOTKAN EKSPERCKICH

Z MINISTERSTWEM ZDROWIA

INICJATYWA TWORZENIE
REFORMY SYSTEMOWE)J e REFORMY SYSTEMOWE)J
WYBOR TEMATU, USTALENIE CZEONKOW UTWOp'ggg‘lff;:g%ﬁ’wéggﬂkogl&%g%YPRAC,

ZESPOLU, NAWIAZANIE WSPOLPRACY ANALIZA SYTUACJI OBECNEJ, STWORZENIE
PROPOZYCJI WYPRACOWANIA REFORMY

MINISTERSTWO ZDROWIA, NFZ MZ, NFZ, AOTMIT, PACJENCI

PISEMNA MOZLIWOSC ZGtOSZENIA FORMALNE SPOTKANIA,
UWAG DO OPUBLIKOWANEGO UDZIAL W PRACACH GRUP
AKTU PRAWNEGO EKSPERCKICH
{ 'q -

WDROZENIE REFORMY, KONSULTOWANIE
PRZYGOTOWANIE 97 PRZYGOTOWANEJ REFORMY e—
ODPOWIEDNICH KONSULTOWANIE PRZYGOTOWANEJ
AKTOW PRAWNYCH REFORMY W SZEROKIM GRONIE

iT, ROZNE RESORTY, PACJENCI,
_m_‘ OGOk SPOLECZENSTWA, EKSPERCI

4 )
. umozliwienie udziatu pacjentéw na podstawie
T ? aktéw prawnych (np. zapisy ustawy
refundacyjnej, ustawy o swiadczeniach
MONITORO'VVAN IE PACIENEET 7 drowotnych finansowanych ze srodkéw
SKUTKOW publicznych).
WPROWADZENIA umozliwienie udziatu pacjentéw na
REFORMY SYSTEMOWE)J podstawie ustanowionych procedur
wewnetrznych (np. AOTMIT).
RYCINA 13.

OGOLNY SCHEMAT PROCESU ZAANGAZOWANIA PACJENTOW W KSZTALtTOWANIE REFORM
SYSTEMOWYCH W POLSCE

Zrédto: Opracowanie wtasne
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Obecnie proces angazowania pacjentéw (wybdr organizacji, sposob ich reprezentacji czy okresle-

nie roli pacjentow) nie zostat sprecyzowany w ramach zadnego z oficjalnych dokumentoéw instytu-

¢ji publicznych (z wyjatkiem Rzecznika Praw Pacjenta - patrz: rozdziat Podstawowe prawa pacjenta

i rola Rzecznika Praw Pacjenta w Polsce). Przedstawione wyniki wskazuja na rosnacy udziat przed-

stawicieli pacjentow w prezentowaniu opinii i doswiadczen zwigzanych z dang choroba, przede

wszystkim w formie pisemnej, lecz takze bezposrednio (Rycina 13, s. 69).

W Tabeli 4 przedstawiono proces planowania i wdrazania reform systemowych w Polsce, ze wska-

zaniem roli organizacji pacjentéw oraz form ich uczestnictwa w tym procesie.

TABELA 4.

SZCZEGOLY ETAPOW PROCESU PLANOWANIA I/LUB WDRAZANIA REFORM SYSTEMOWYCH A MIEJSCE | FORMY
ZAANGAZOWANIA PACJENTOW W POLSCE

ETAP STAN OGOLNE CELE POTENCJALNE FORMY
PROCESU AKTUALNY ZAANGAZOWANIA ZAANGAZOWANIA
PACJENTOW / CO CHCE
WIEDZIEC PACJENT?
Inicjatywa Aktualnie w Polsce » Wskazanie potrzeb medycznych » Przedstawienie pisemne stanowiska,
reformy ten etap policy pacjentow, » Zgtaszanie tematéw do przeprowadzenia
systemowej making nie jest ujety  » Zgtaszanie priorytetéw zdrowotnych do reform spotecznych (pisemne/on-line),
w sposob formalny. Ministra Zdrowia, » Zgtaszanie problemoéw dotyczacych danego
» Wskazanie konkretnych tematéw obszaru pod wzgledem organizacyjnym
Najczesciej inicjacja organizacyjnych, strukturalnych czy i finansowym.
procesu jest proceséw do oceny z perspektywy
prowadzona przez pacjenta.
MZ oraz NFZ.
Wybér tematéw do » Wskazanie niezaspokojonych potrzeb » Selekcja tematéw do oceny w ramach
reformy (mapowanie medycznych, Zespotéw Ekspertédw przy Ministrze
potrzeb). » ldentyfikacja brakéw/niedoskonatosci Zdrowia,
w systemie pod wzgledem organizacji » Cykliczne spotkania Ministra Zdrowia
opieki z perspektywy pacjenta, z organizacjami pacjentow w sprawie
» Wskazanie nieréwnosci w dostepie do aktualnych priorytetéw zdrowotnych
Swiadczen w konkretnych obszarach i planowanych zmian systemowych,
z perspektywy pacjenta. » Przygotowanie przez organizacje pacjentéw
formalnej listy proponowanych zmian
w systemie.
Ustalenie cztonkéw » Informowanie pacjentéw o toczacychsie  » Stworzenie rad pacjentéw (grup
zespotu i zaproszenie procesach i konsultacjach. doradczych),
do wspotpracy. » Zaangazowanie indywidualnych doradcéw.
Tworzenie Aktualnie w Polsce
reformy ten etap policy
systemowej making nie jest ujety

w sposob formalny.

Okreslenie
celéw gtéwnych
i szczegotowych
wprowadzenia
reformy.

Przedstawienie celu gtéwnego

i szczegétowych tworzenia reformy
systemowej,

Przedstawienie harmonogramu prac,
Przedstawienie podziatu zadan w ramach
prac nad reforma,

Przedstawienie gtéwnych potrzeb

i aspektow organizacyjnych,
strukturalnych, finansowych i innych,
istotnych z punktu widzenia pacjenta,
Uwzglednienie w analizie sytuacji
aspektéw zaangazowania pacjentow,
Przedstawienie roli pacjentéw w nowym
systemie opieki w danym obszarze.

»

Wspdtprzewodniczenie w procesie
tworzenia reformy,

Stworzenie rad pacjentéw (grup
doradczych) do konkretnych reform,
Organizowanie celowanych paneli
pacjenckich,

Zbieranie ankiet/danych od pacjentow.




ROLA ORGANIZACJI PACJENTOW W SYSTEMACH OPIEKI ZDROWOTNEJ W POLSCE | NA SWIECIE

ETAP
PROCESU

STAN
AKTUALNY

OGOLNE CELE
ZAANGAZOWANIA
PACJENTOW / CO CHCE
WIEDZIEC PACJENT?

POTENCJALNE FORMY
ZAANGAZOWANIA

Przygotowanie
harmonogramu
prac, podziat zadan,
ustalenie budzetu
projektu.

Przedstawienie celéw zaangazowania
pacjentéw w catym procesie i na
poszczegdlnych jego etapach,
Przedstawienie reprezentacji pacjentéw
oraz wskazanie w jaki sposob byli
wybrani,

Forma uczestnictwa pacjenta

w ramach catego procesu oraz na jego
poszczegdlnych etapach,

Sposob finansowania prac wykonanych
przez pacjentéw w ramach procesu.

»

Wspétprzewodniczenie w procesie
tworzenia reformy,

Réwny gtos w przypadku podejmowania
krytycznych decyzji w czasie tworzenia
reformy,

Stworzenie rad pacjentéw (grup
doradczych) do konkretnych reform.

Analiza sytuacji
obecnej, w tym
przeglad mozliwych
narzedzi orazich

Dostarczenie danych o analizie stanu
obecnego,

Przedstawienie potrzeb pacjentow

z uwzglednieniem brakéw/

Stworzenie rad pacjentéw (grup
doradczych) lub wtaczenie istniejacych grup
doradczych do konkretnych reform jako
cztonkéw zespotu do analizy danych lub

wybor do projektu. niedoskonatosci w systemie, planowania badan,
» Opis cigzkosci choroby, » Organizowanie celowanych paneli
» Opis niezaspokojonych potrzeb pacjenckich,
medycznych, » Zbieranie ankiet/danych od pacjentéw.
» Przedstawienie Sciezki pacjenta
z perspektywy pacjenta.
Stworzenie » Przypisanie okreslonych rél wtworzeniu  » Wspotprzewodniczenie w procesie
propozycji reformy, tworzenia reformy,

wypracowania
reformy planu
zmiany, aktéw
prawnych.

Udziat w dyskusji nt. tworzonych
rozwiazan w zakresie:

» niezaspokojonych potrzeb,

Sciezki diagnostyczno-terapeutycznej
pacjentow,

oceny preferencji pacjentéw co do
diagnostyki terapii czy formy opieki
zdrowotnej,

kosztow prywatnie ponoszonych
przez pacjentow,

okreslenia wsparcia dla rodzin
odnosnie do opieki zdrowotnej, lecz
takze organizacji opieki z innych
systemow, np. spotecznego,
kierunkéw zmian organizacyjnych
strukturalnych, jezeli takie sa
niezbedne w procesie reform
systemowych.

»

»

Organizowanie celowanych paneli
pacjenckich,
Zbieranie ankiet/danych od pacjentow.

Konsultowanie
reformy
systemowej

Aktualnie w Polsce
ten etap policy
making nie jest
ujety w sposéb
formalny dla
wszystkich procesow
- jest regulowany
indywidualnie.

Przygotowanie komentarzy / postulatéw
/ uwag do przedstawionego ksztattu
reformy w zakresach oméwionych wyzej,
Jasne przedstawienie zatozen reform
wraz ze $ciezka diagnostyczno-
terapeutyczna pacjentéw,

Czas realizacji i plan wdrazania reform,
Miejsce i rola pacjenta we wdrazaniu
reformy,

Okreslenie wsparcia dla rodzin

w zakresie opieki zdrowotnej, lecz takze
organizacji opieki z innych systeméw np.
spotecznego,

Okreslenie kierunkéw zmian
organizacyjnych i strukturalnych, jezeli
takie sa niezbedne w procesie wdrazania
danej reformy,

Zrédta finansowania oraz sposéb ich
monitorowania.

»

»

Spotkania z organizacjami pacjentéw w celu
skonsultowania propozycji ksztattu reformy
systemowej,

Konsultacje spoteczne - przygotowanie
przez organizacje pacjentéw, lecz

i spoteczenstwo formalnych komentarzy

/ postulatéw / uwag do przedstawionego
ksztattu reformy.
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ETAP STAN OGOLNE CELE POTENCJALNE FORMY
PROCESU AKTUALNY ZAANGAZOWANIA ZAANGAZOWANIA
PACJENTOW / CO CHCE
WIEDZIEC PACJENT?
Podjecie decyzji, Decyzjaowdrozeniu » Sposob odwotania sie od decyzji, » Spotkania z organizacjami pacjentéw w celu
czyli wdrozenie reformy systemowej  » Informacja o podjetej decyzji i jej zakresie skonsultowania propozycji ksztattu reformy
reformy jest w kompetencjach (czas, warunki realizacji), systemowej,
systemowej Ministra Zdrowia » Sposéb odwotania sie od decyzji. » Opublikowanie decyzji,
anastepnie » Zmiana decyzji w procesie odwotawczym
procedowana jest (proceduralnym lub prawnym).

zgodnie z procesem
legislacyjnym
w Polsce.

Monitorowanie Aktualnie w Polsce »

Dostarczanie informacji/danych

Spotkania z organizacjami pacjentéw w celu

skutkéw ten etap policy w zakresie wszystkich powyzszych oméwienia skutkéw wdrozonych zmian
wdrozenia making nie jest ujety aspektow, w systemie,

reformy w sposob formalny. » Plan wdrazania reform spotecznych » Zaangazowanie indywidualnych doradcéw,
systemowej - mozliwo$¢ wiaczenia w zespoty » Prowadzenie ankiet.

monitorujace przebieg reform,
Okreslenie wskaznikow ewaluacji
programow,

Okreslenie form wsparcia dla grup
wrazliwych.

Rozwigzania miedzynarodowe

W wielu krajach - np. Wielkiej Brytanii czy w Kanadzie - rola pacjentéw i ich organizacji w tworze-
niu opieki zdrowotnej zostata wpisana na state do systemu. W Wielkiej Brytanii od samego poczat-
ku tworzenia NICE pacjenci petnili rownorzedna role, a pacjent jest przygotowowywany do roli
eksperta (patrz przyktad ponizej). W Kanadzie, w ramach przygotowywan do zmian systemowych
dotyczacych modyfikacji w refundacji lekéw onkologicznych, przeprowadzono publiczng dyskusje

z udziatem pacjentéw oraz badaniem ich oczekiwan.

PACJENT JAKO EKSPERT W OPIECE ZDROWOTNEJ NA PRZYKtADZIE
WIELKIEJ BRYTANII

Brytyjski system opieki zdrowotnej definiuje sie jako skoncentrowany na pacjencie. Konstytucja
Narodowej Stuzby Zdrowia (NHS) wyrazZnie nakazuje zaangazowanie pacjentéw w opieke zdrowot-
na. ,Pacjent bedzie w centrum wszystkiego, co robi NHS: (...) NHS bedzie aktywnie zachecac opinie
publiczng, pacjentéw i personel, przyjmowac jg i wykorzystywac do ulepszania swoich ustug”. NHS
deklaruje, Ze jest ,,zaangazowany we wspoétprace z innymi stuzbami wtadz lokalnych, innymi organi-

zacjami sektora publicznego oraz szeroka gama organizacji sektora prywatnego i wolontariatu w celu
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zapewnienia i poprawy zdrowia i dobrego samopoczucia”. Termin ,organizacje wolontariackie” obej-

muje w szczegdlnosci organizacje pacjentow?!?,

W zwigzku z tym podczas opracowywania modeli opieki NHS rutynowo konsultuje sie z organiza-
cjami pacjentéw. Nie jest niczym niezwyktym, ze zespoty NHS zwracaja sie do organizacji pacjen-
téw z prosbami o informacje zwrotne na temat nowych procedur lub ustalen. Nalezy podkreslic,
ze NHS ma dedykowane zespoty do kontaktéw z OP i podobnie jak wiekszo$¢ informacji publicz-
nych, dialog odbywa sie w ustrukturyzowanej formie, z precyzyjnymi, szczegétowymi pytaniami
zadawanymi OP oraz wskazdéwkami dotyczacymi zakresu odpowiedzi (czesto zapewnia sie formu-

larze odpowiedzi, aby pomdc w zrozumieniu informacji)!?4.

Jednoczesnie od organizacji pacjentéw wyraZnie oczekuje sie profesjonalnego, odpowiedzialnego
postepowania. OP staraja sie uzyskac certyfikat NHS w zakresie jakosci dostarczanych przez siebie
informacji zdrowotnych (tak zwany ,Standard informacyjny NHS”). Organizacje pacjentow moga
wtedy umiesci¢ na swoich stronach internetowych logo, ktére méwi, ze informacje, ktére przeka-
ZUja, sq wiarygodne. Wymagania certyfikacyjne wraz z listg aktualnie certyfikowanych organizacji

pacjentdw s udostepniane przez NHS publicznie pod adresem https:/www.england.nhs.uk/tis/ 1.

Dobra praktyka moze byc¢ trwajaca reforma procesu NICE (,Przeglad metod i proceséw”), kto-
rej celem jest przeglad i przeprojektowanie wszystkich elementéw procesu HTA, od sposobdw
wspotpracy po komunikacje i metody stosowane w HTA. 2-letni przeglad jest prowadzony przez
NICE, ale kluczowymi uczestnikami sg zaproszone organizacje pacjentéw, ktére pracujg w tema-
tycznych grupach roboczych w oparciu o wspodlne doswiadczenia i preferencje. NICE zapewnit,
ze do kazdej organizacji pacjentéw, z ktéra sie kontaktowat, zwrdcono sie z ofertg przytaczenia
sie do przegladu. Wktad organizacji pacjentéw jest rzeczywisty - OP stanowig wiekszo$¢ uczest-
nikéw grup roboczych, a personel NICE pomaga jedynie w kierowaniu i moderowaniu dyskusji
lub opracowywaniu wynikéw. Podstawowg ideg jest to, ze ostatecznie wszystkie procesy NICE
muszg stuzyc¢ tylko pacjentom, dlatego to oni muszg by¢ gtéwnymi motorami wszelkich zmian.
Reformy w innych obszarach niz NICE sa mniej widoczne, cze$ciowo ze wzgledu na fragmenta-
ryczny charakter systemu opieki zdrowotnej. S tez rzadziej publikowane, i - jak zauwaza jeden
z przedstawicieli organizacji pacjentoéw z Anglii - pacjenci nigdy nie dostajg zaproszenia do wzie-

cia udziatu w ksztattowaniu systemu od instytucji innej niz NICE.*?¢,

Dominujaca cecha w Wielkiej Brytanii jest zaufanie poktadane w wiedzy i doswiadczeniu innej
osoby oraz przekonanie, ze organizacje pacjentdw maja duza wartos¢ jako partnerzy i ,eksperci
pacjentow”, w ksztattowaniu tego, co zasadniczo jest dobrem wspdlnym brytyjskiego systemu

opieki zdrowotnej'?’.

123 Wypowiedz przedstawiciela organizacji pacjentéw z Anglii (badanie ankietowe prowadzone w sierpniu 2020 roku).
124 |bidem.
125 |bidem.
126 |bidem.
127 |bidem.
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ZAANGAZOWANIE PACJENTOW W TWORZENIE POLITYKI LEKOWE)J
DLA ONKOLOGII W KANADZIE

W 2016 roku Canadian Partnership Against Cancer (instytucja finansowana przez rzad federalny) przy
wsparciu Canadian Centre for Applied Research in Cancer Control (ARCC) i McMaster Health Forum
sfinansowato serie publicznych obrad w catej Kanadzie, aby zaangazowa¢ Kanadyjczykow w zakre-
sie zapewnienia sprawiedliwego i zréwnowazonego finansowania lekéw przeciwnowotworowych.
Wydarzenia te zatytutowane byty ,Making Fair and Sustainable Decisions about Funding for Cancer
Drugs in Canada”. Ten celowy program zaangazowania koncentrowat sie na finansowaniu lekow prze-
ciwnowotworowych, poniewaz koszty leczenia nowotwordw rosty szybciej niz w innych obszarach

opieki zdrowotnej (gtéwnie z powodu wzrastajacych cen lekéw przeciwnowotworowych)!?8,

Decyzje o finansowaniu lekéw przeciwnowotworowych sa trudne, zwtaszcza gdy mamy do czy-
nienia z wysoka ceng leku w poréwnaniu z niewielkim wzrostem korzysci zdrowotnych. Staje
sie to jeszcze trudniejsze, gdy dostepne moga byc¢ inne tansze leki, ktére moga zapewni¢ tylko
nieznacznie mniejsze korzysci zdrowotne. Poniewaz decyzje te sa czesto dokonywane kosztem
innych priorytetéw, wazne jest, aby decydenci znali stanowisko oséb, ktérych dotyczy ten pro-

blem, znali ich wartosci i preferencje obywateli'?’.

Celem serii wydarzen byto poszukiwanie odpowiedzi na pytanie (we wspétpracy z obywatela-
mi), jakie wartosci powinny stanowi¢ podstawe decyzji politycznych zwigzanych z finansowaniem
lekéw przeciwnowotworowych, gdy budzet jest ograniczony, oraz w jaki sposéb decyzje te moga

by¢ podejmowane w sposdb godny zaufania®.

W wydarzeniach wzieto udziat 115 uczestnikéw, z ktérych niektérzy doswiadczyli choroby nowo-
tworowej (lub opiekowali sie taka osoba) lub nie, ale chorowali na inne ostre lub przewlekte cho-
roby. Rekrutacja uczestnikéw prowadzona byta w celu zidentyfikowania grupy obywateli, kto-
ra odzwierciedla réznorodnos$¢ doswiadczen zyciowych i perspektyw spotecznych. Prowadzone
byty na podstawie danych demograficznych prowincji, w ktérej odbywat sie kazdy panel. Zadbano
o réznorodnos$¢ w doborze uczestnikow (pteé, miejsce zamieszkania - miasto/wies$, pochodzenie

etniczno-kulturowe i status spoteczno-ekonomiczny)*3.

W trakcie kazdego dwudniowego panelu uczestnicy obradowali w duzych i matych grupach na
rézne tematy i zagadnienia. Tematy dyskusji zostaty przekazane w drodze konsultacji z regional-
nymi decydentami i innymi kluczowymi zainteresowanymi stronami z catego kraju. Rozwazania
zostaty wsparte merytorycznie poprzez wykorzystanie wielu zrédet informacji, w tym wczesniej
rozestanych materiatow, filméw wideo oraz wyktadéw ekspertéw (onkologdw i przedstawicieli
pacjentéw onkologicznych). Pokazaty one uczestnikom rézne perspektywy finansowania lekéw

przeciwnowotworowych'%2,

128 Bentley, C., Abelson, J., Burgess, M.M. et al. (2017). Making Fair and Sustainable Decisions about Funding for Cancer Drugs in Canada. Final report. [onli-
ne] Dostep: https://cc-arcc.ca/wp-content/uploads/2017/10/EN-Making-Fair-and-Sustainable-Decisions-about-Funding-for-Cancer-Drugs-Final-Report-
March-31-2017.pdf

129 |bidem.

130 |bidem.

131 [bidem.

22 pidem.
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Uczestnicy szeSciu celowych wydarzen zwigzanych z zaangazowaniem publicznym zidentyfiko-
wali 86 zalecen dotyczacych szeregu tematéw. Uczestnicy niektérych wydarzen skupili sie na
rodzajach dowoddw i zasadach, ktére powinny kierowa¢ decyzjami politycznymi dotyczacymi
finansowania nowych lekéw przeciwnowotworowych oraz na znaczeniu regularnego przegla-
du istniejacych decyzji o finansowaniu. Inni podkreslali znaczenie godnego zaufania zarzadzania.
Wszyscy uczestnicy byli zaniepokojeni nieréwnosciami w dostepie do lekéw przeciwnowotwo-
rowych, zaréwno pomiedzy prowincjami, jak i wewnatrz nich, a takze dla réznych grup ludnosci.
Uczestnicy skupili sie réwniez na potrzebie bardziej skoordynowanego, pankanadyjskiego podej-

$cia do sposobu podejmowania decyzji o finansowaniu lekéw przeciwnowotworowych?33,

Kolejnym krokiem dla decydentéw powinno by¢ opracowanie mechanizmow, ktére umozliwityby

wdrozenie powyzszych rekomendacji*®*.

PROCESY DECYZYJNE DOTYCZACE

FINANSOWANIA LEKOW
PRZECIWNOWOTWOROWYCH
POWINNY BYC ODPOWIEDNIO

WSPIERANE SZEREGIEM DANYCH
WEJSCIOWYCH | DOWODOW

OBYWATELE MOGA UDZIELAC WYDATKI NA LEKI
CENNYCH WSKAZOWEK PRZECIWNOWOTWOROWE
DOTYCZACYCH DECYZJI MUSZA BYC UZASADNIONE

O FINANSOWANIU LEKOW (UZYCIE JASNYCH | SPOINYCH

PRZECIWNOWOTWOROWYCH ZASAD)

POWINNY ZOSTAC OPRACOWANE
POWINNO BYC PANKANADYJSKIE PROCESY PONOWNEJ OCENY
PODEJSCIE DO DECYZJI DANYCH | DOKONYWANIA
O FINANSOWANIU LEKOW DEZINWESTYCJI ORAZ POWINNY
PRZECIWNOWOTWOROWYCH SIE ONE OPIERAC NA JASNYCH
1 SPOJNYCH ZASADACH

ZAPEWNIENIE UCZCIWOSCI
| SPRAWIEDLIWOSCI TO WAZNE
ZASADY PRZY ROZWAZANIU
FINANSOWANIA LEKOW
PRZECIWNOWOTWOROWYCH

PROCESY DECYZYJNE,
SAME DECYZJE | ICH UZASADNIENIE
POWINNY BYC PRZEJRZYSTE
| UDOSTEPNIONE OPINII PUBLICZNE)

RYCINA 14.
ZALECANIA WYPRACOWANE PRZEZ UCZESTNIKOW?!35

133 Canadian Partnership Againts Cancer.(2017). Making fair and sustainable decisions about funding for cancer drugs in Canada [online]. Dostep: https:/
www.mcmasterforum.org/docs/default-source/product-documents/citizen-panel-topic-overviews/cancer-drugs-cpto.pdf?sfvrsn=6.

134 Bentley, C., Peacock, S., Abelson, J. et al. (2019). Addressing the affordability of cancer drugs: using deliberative public engagement to inform health policy.
Health Res Policy Sys 17, 17

135 Canadian Partnership Againts Cancer. 2017, op. cit.
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ZAANGAZOWANIE PACJENTOW W PROCES TWORZENIA KOSZYKA
SWIADCZEN GWARANTOWANYCH

Przez $wiadczenia gwarantowane nalezy rozumie¢ wszelakiego rodzaju swiadczenia medyczne,
z wytaczeniem lekéw opisanych w poprzednim rozdziale. W Polsce proces zarzadzania koszykiem

Swiadczen gwarantowanych regulowany jest w nastepujacych aktach prawnych:

» Ustawa z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze $rod-
kéw publicznych (Dz. U. 2004 nr 210 poz. 2135,z p6zn.zm.) dzieli proces zarzadzania koszykiem

Swiadczen zdrowotnych nielekowych na dwa obszary:

»  Kwalifikacja $wiadczenia zdrowotnego (Rycina 15),

ZLECENIE PREZESOWI

AOTMIT
przvGotowana (OQ————

REKOMENDACIJI

WNIOSEK O WYDANIE
STANOWISKA DO RADY O

PRZEJRZYSTOSCI AOTMIT

WYDANIE STANOWISKA
WRAZ ZE

sposoBeM REALIZACH (OQ————

(LUB UZASADNIENIE
NIEFINANSOWANIA)

PISEMNA MOZLIWOSC ZGELOSZENIA
UWAG DO OPUBLIKOWANEGO
RAPORTU / ANALIZY

Legenda

4

PACJENCI

Umozliwienie udziatu pacjentéw na
podstawie aktéw prawnych (np. zapisy
ustawy refundacyjnej, ustawy

o Swiadczeniach zdrowotnych finansowanych
ze $rodkéw publicznych).

RYCINA 15.
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_O DO KRAJOWEGO
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PREZESA NFZ (30 DNI)

_O ZAPOZNANIE SIE
ZOPINIAMI

UDZIAt DWOCH PRZEDSTAWICIELI
RZECZNIKA PRAW PACJENTA

W POSIEDZENIACH RADY
PRZEJRZYSTOSCI

AVAYA

W TRYBIE ROZPORZADZENIA),
Z OKRESLENIEM SZCZEGOLOWYCH
WARUNKOW REALIZACJI
I FINANSOWANIA - PERSONEL, SPRZET
MEDYCZNY

ETAPY PROCESU KWALIFIKACJI NOWEGO SWIADCZENIA DO KOSZYKA SWIADCZEN

GWARANTOWANYCH

Zrédto: Opracowanie wtasne
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»  Usuniecie, zmiana poziomu lub sposobu finansowania, lub warunkéw realizacji $wiadczenia
zdrowotnego (Rycina 16).

» Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 27 lutego 2018 r. w sprawie priorytetéow zdrowotnych.
(Dz.U.2018 poz. 469).

» Wytyczne oceny technologii medycznych publikowane przez AOTMIT, sierpien 2016 (Wytycz-
ne HTA 2009 i wprowadzone do uzytku Zarzadzeniem Prezesa AOTM nr 1/2010).

WNIOSKODAWCA:
MINISTER ZDROWIA, KONSULTANT KRAJOWY, PREZES NFZ

STOWARZYSZENIA BEDACE ZGODNIE Z POSTANOWIENIAMI ICH STATUTOW TOWARZYSTWAMI NAUKOWYMI
O ZASIEGU KRAJOWYM - ZA POSREDNICTWEM KONSULTANTOW KRAJOWYCH

WNIOSKODAWCA MOGA BYC STOWARZYSZENIA | FUNDACJE,
KTORYCH CELEM STATUTOWYM JEST OCHRONA PRAW PACJENTA

-ZA POSREDNICTWEM KONSULTANTOW

OCENA FORMALNAWNIOSKU (30 DNI), o o ZLECENIE PREZESOWIAOTMIT
WEZWANIE DO UZUPEENIENIA [ MINISTER ZDROWIA ]

PRZYGOTOWANIA REKOMENDACJI
W CIAGU 14 DNI

RAPORT W SPRAWIE OCENY . WNIOSEK O WYDANIE STANOWISKA
SWIADCZENIA OPIEKI ZDROWOTNE) PREZES AOTMIT DO RADY PRZEJRZYSTOSCI AOTMiT

WYDANIE STANOWISKA
RAPORT W SPRAWIE OCENY .
; oO— RADA PRZEJRZYSTOSCI ——() WRAZZE SPOSOBEM REALIZAC)I
SWIADCZENIA OPIEKI ZDROWOTNE) ] (LUB UZASADNIENIE NIEFINANSOWANIA)

UDZIAL DWOCH PRZEDSTAWICIELI @ PISEMNA MOZLIWOSC ZGtOSZENIA

RZECZNIKA PRAW PACJENTA UWAG DO OPUBLIKOWANEGO
W POSIEDZENIACH RADY PRZEJRZYSTOSCI RAPORTU /ANALIZY

[ REKOMENDACJA PREZESA AOTMIT DLAMINISTRAZDROWIA ]

oy

[ DECYZJAMINISTRAZDROWIA ]

W TRYBIE ROZPORZADZENIA,
Z OKRESLENIEM SZCZEGOtOWYCH WARUNKOW REALIZACJI | FINANSOWANIA - PERSONEL, SPRZET MEDYCZNY

Umozliwienie udziatu pacjentéw na podstawie Umozliwienie udziatu pacjentéw
- aktéw prawnych (np. zapisy ustawy na podstawie ustanowionych procedur
'm * refundacyjnej, ustawy o $wiadczeniach wewnetrznych (np. AOTMIT).
zdrowotnych finansowanych ze srodkéw
publicznych).

Legenda

PACJENCI

RYCINA 16.

PROCES ZMIANY SPOSOBU LUB POZIOMU FINANSOWANIA ORAZ USUNIECIE TECHNOLOGII Z KOSZYKA
SWIADCZEN GWARANTOWANYCH

Zrédto: Opracowanie wtasne
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Proces zarzadzania koszykiem swiadczen jest regulowany gtéwnie na gruncie prawa krajowego.
Kazdy kraj na $wiecie wypracowuje w tej kwestii rozwigzanie indywidualnie, ale sam proces mozna
podzieli¢ na 4 gtéwne etapy:

I. Wybor technologii w ramach procesu priority setting (Wielka Brytania) lub ztoZzenie wniosku
przez $wiadczeniodawce, srodowisko lekarskie, producenta wyrobu medycznego (czasami ta-
czony z horizon scanning, czyli poszukiwanie technologii, ktére moga za jaki$ czas by¢ dopusz-
czone do obrotu),

Il. Whiosek i ewentualna ocena formalna wniosku,

I1l. Przygotowanie lub ocena raportu HTA i ocena wartosciujaca - czyli wydanie rekomendacji,
wtacznie z odpowiedzia na pytanie, czy warto jest dana technologie finansowac,

IV. Decyzja.

Obecnie w Polsce zaangazowanie pacjentéw ma wymiar przede wszystkim nieformalny. W takim
przypadku wnioskodawca moze by¢ jedynie Minister Zdrowia. Rola pacjentéw w inicjowaniu procesu
ogranicza sie do spotkan w Ministerstwie Zdrowia, wysytania pism formalnych, dziatania poprzez Kon-
sultanta Krajowego, Prezesa NFZ itd. W kolejnych proceséw dotyczacych koszyka swiadczen gwaran-

towanych zakres wnioskodawcow jest znaczenie szerszy i naleza do niego tez pacjenci.

Gtéwny zakres zaangazowania pacjentéw na Swiecie odnosnie do ich aktywnosci w procesach
tworzenia $wiadczen gwarantowanych obejmuje dziatania na etapie tworzenia i/ lub oceny rapor-
tu HTA, lecz zakres ten rézni sie znacznie w poszczegolnych krajach i regionach w Europie. Udziat
ten jest ponadto okreslany wytacznie na poziomie krajowym i nie podlega jest okreslany na pozio-

mie krajowym i regionalnym i nie podlega zadnym regulacjom europejskim.

W Polsce organizacje pacjentéw poprzez Konsultanta Krajowego moga sktadac wnioski o usunie-

cie, zmiane poziomu lub sposobu finansowania, lub warunkéw realizacji Swiadczenia medycznego.

W procesie kwalifikacji nowego $wiadczenia medycznego jak i jego usuniecia, zmiany poziomu lub
sposobu finansowania, lub warunkéw realizacji $wiadczenia medycznego, organizacje pacjentow
wchodza w interakcje zAOTMIT, wypetniajac odpowiednie formularze / kwestionariusze dostarczone
przez AOTMIT, lub przedstawiajac ustnie swoja opinie na posiedzeniach Rady Przejrzystosci. Organi-
zacje pacjentow, ktore sg zwigzane z przedmiotem oceny, s3 wyszukiwane i proszone o opinie. Odby-

waja sie rowniez konsultacje spoteczne w procesie oceny swiadczern medycznych.

Obecnie pacjenci wspotpracuja gtéwnie nad wypracowaniem propozycji koncepcji $wiadczen
zAOTMIT czy NFZ, w najmniejszym zas stopniu z MZ, pomimo ze proces ten ostatecznie jest zamy-
kany w ramach tej instytucji. Przyktadem tworzenia nowych form finansowania swiadczen zdro-
wotnych sg kompleksowe rozwigzania opieki zintegrowanej, takie jak np. KOS-zawat, komplekso-
we $wiadczenie dotyczace opieki przez okres 12 miesiecy nad pacjentami z zawatem serca. W tym

zakresie gtéwna wspétpraca pacjentéw jest zwigzana z MZ oraz NFZ.
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WPROWADZONE PROCEDURY
CETER

USTALANIE
PRIORYTETOW

MZ ustala priorytety zdrowotne.

Formalne spotkania z pacjentami lub z firmami
i klinicystami
(brak regulacji i okreslonych procedur)

Formalne spotkania z pacjentami lub z firmami
i klinicystami (brak regulacji i okreslonych procedur),

ZGEASZANIE N - i
WNIOSKOW zgfa}szar}le whnioskow przez Stowarzy.szenla
pacjentéw poprzez Konstultanta Krajowego,
wysytanie formalnych pism do Ministra Zdrowia
WYBOR W oparciu o ustalone priorytety ::&::;ilr;i:rg?tkama z pacjentami lub z firmami
TEMATOW zdrowotne MZ wybiera tematy. Y

(brak regulacji i okreslonych procedur)

ZtOZENIE KARTY
SWIADCZENIA
ZDROWOTNEGO | OCENA
FORMALNO-PRAWNA

Whioski sktadane s3 z inicjatywy
MZ.

Formalne spotkania z pacjentami lub z firmami
i klinicystami
(brak regulacji i okreslonych procedur)

OCENA HTAWYKONYWANA
PRZEZ AOTMIT

Konsultacje spoteczne w trakcie.
Udziat dwéch przedstawicieli
Rzecznika Praw Pacjenta

w posiedzeniach

Rady Przejrzystosci.

Zapraszanie przez AOTMIT pacjentéw

do spotkan w ramach procesu oceny HTA,
zapraszanie pacjentéw na obrady Rady
Przejrzystosci

STANOWISKO RADY

Udziat dwéch przedstawicieli
Rzecznika Praw Pacjenta

Zapraszanie pacjentéw na obrady Rady
Przejrzystosci (w zaleznosci od procesu

PRZEJRZYSTOSCI i i
w posiedzeniach i decyzji AOTMIT)
Rady Przejrzystosci.
Formalne spotkania z pacjentami i ewentualnie
REKOMENDACJA PREZESA z firmami i klinicystami
AOTMIT (brak regulacji i okreslonych procedur - prawie

nie istnieje)

USTALENIE ZAKRESU
FINANSOWANIA SWIADCZENIA

Formalne spotkania z pacjentami i ewentualnie
z firmami i klinicystami
(brak regulacji i okreslonych procedur).

MINISTRAZDROWIA
ROZPORZADZENIE KOSZYKOWE

Brak ustawowych zapisow

ZNFZ Przedstawianie wynikéw ankiet dotyczacych
funkcjonowania pacjentéw
DECYZJA Formalne spotkania z pacjentami i ewentualnie

z firmami i klinicystami
(brak regulacji i okreslonych procedur)

o | o [ ~ | o [ o | » | o [ ~» [ o~

RYCINA 17.

MOZLIWOSCI ANGAZOWANIA PACJENTOW W ETAPY PROCESU TWORZENIA SWIADCZEN GWARANTOWANYCH
W POLSCE - STAN OBECNY - 11.2020

Zrédto: Opracowanie wiasne
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- NA PODSTAWIE BADANIA ANKIETOWEGO

Z ROKU 2020%%

0,

Na Wykresie 5 przedstawiono wyniki ankie-
ty diagnostycznej przeprowadzanej wsrod
organizacji pacjentéw, w ktorej organizacje
te okreslity swoje aktualne zaangazowanie
W rozne procesy zwigzane z zarzadzaniem

koszykiem swiadczen gwarantowanych.

Réznice w procesach tworzenia $wiadczen
gwarantowanych, lecz przede wszystkim
w procesach oceny HTA miedzy krajami spra-
wiaja, Ze nawigacja w tych procesach przez
pacjentéw i / lub grupy pacjentéw jest skom-
plikowana i moze zniecheca¢ pacjentéw do
udziatu w tych procesach. Najbardziej ustruk-
turyzowany proces oraz przejrzyste mechani-
zmy angazowania pacjentéw istnieja w Wiel-

kiej Brytanii. Szeroko opisano to ponizej.

W Polsce przyktadem tworzenia systemo-
wej opieki dla oséb z okreslong jednostka
chorobowsg jest Klinika Budzik. Dzieki wie-
loletniej wspdtpracy pracy oséb zaangazo-
wanych w tworzenie Kliniki, mozliwe stato
sie stworzenie nowego swiadczenia gwaran-
towanego ze srodkéw publicznych dla oséb

w $pigczce.

W Polsce znaczna liczba organizacji pacjen-
téw nie jest angazowana wecale lub jedynie
sporadycznie w procesy zwigzane z ksztat-
towaniem koszyka $wiadczen gwarantowa-
nych. Brakuje ram prawnych oraz przyjetych
wzorcow postepowania. Przeciwienstwem
tego postepowania jest NICE, gdzie pacjenci
sg witaczani na wielu etapach procesu oceny

Swiadczen zdrowotnych.

136 Badanie ankietowe prowadzone wsréd 42 przedstawicieli OP (badanie wtasne), 2020.
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TABELA 5.
PODSUMOWANIE ETAPOW PROCESU TWORZENIA SWIADCZEN GWARANTOWANYCH | CELOW ZAANGAZOWANIA
PACJENTOW W POLSCE

NR ETAP PROCESU STAN AKTUALNY CELE ZAANGAZOWANIA MOZLIWE FORMY
PACJENTOW ZAANGAZOWANIA
PACJENTOW W POLSCE
1 Okreslanie priorytetéow Na podstawie ustawy » Zgtaszanie priorytetow » Przygotowanie formalnego wniosku
o Swiadczeniach z 2004 r. zdrowotnych do Ministra przez organizacje pacjentow,
przedstawiona jest w drodze Zdrowia, zawierajacego listy priorytetéw
rozporzadzenia lista » Zgtaszanie probleméw zdrowotnych istotnych z punktu
priorytetéw zdrowotnych w obecnym systemie pod widzenia pacjentéw,
branych pod uwage przy wzgledem dostepu do $wiadczen » Przesytanie propozycji zgodnie
kwalifikowaniu $wiadczen. gwarantowanych (organizacyjne, z ustalong procedura wraz
finansowo, prawnie). z uzasadnieniem pod wzgledem

okreslonych kryteriow,

Cykliczne spotkania Ministra
Zdrowia z organizacjami pacjentéw
w sprawie aktualnych priorytetow

zdrowotnych.

2 Ztozenie wniosku Kwalifikacja. » Zgtaszanie technologii » Przygotowanie formalnego wniosku
Aktualnie w procesie nielekowych do witaczenia do przez organizacje pacjentow
kwalifikacji Swiadczen procesu kwalifikacji do koszyka zawierajacego listy priorytetow
zdrowotnych do koszyka $wiadczen gwarantowanych, zdrowotnych istotnych z punktu
whioski sktadane sa przez MZ. » Zgtaszanie probleméw widzenia pacjentdw,

w obecnym systemie pod » Przesytanie propozycji zgodnie
wzgledem dostepu do $wiadczen z ustalong procedura, wraz
gwarantowanych (organizacyjnie, z uzasadnieniem pod wzgledem
finansowo, prawnie), okreslonych kryteriow,

» Wybdr technologii nielekowej » Cykliczne spotkania w zespotach
do oceny. ekspertéw tworzacych liste

technologii do oceny,

Usuniecie, zmiana poziomu  » Zgtaszanie technologii » Przedstawiciel pacjentéw wéréd

lub sposobu finansowania lub nielekowych do wtaczenia do cztonkéw Komitetu decydujacego
warunkow realizacji. procesu kwalifikacji do koszyka o wyborze technologii do oceny.
Na wniosek MZ lub Swiadczen gwarantowanych,

konsultanta krajowego lub » Zgtaszanie problemow

stowarzyszen naukowych za w obecnym systemie pod

posrednictwem konsultanta wzgledem dostepu do

krajowego, Prezesa NFZ, Swiadczen gwarantowanych

innych stowarzyszen (organizacyjnie, finansowo,

lub fundacji, ktérych prawnie),

celem statutowym jest » Wybdr technologii nielekowej

ochrona praw pacjenta za do oceny.

posrednictwem konsultanta

krajowego.

3 Wybér tematéw Wybér tematow w zakresie » Przygotowanie formalnego wniosku
zakwalifikowania $wiadczenia przez organizacje pacjentéw
opieki zdrowotnej zawierajacego listy priorytetow
wykonywany jest przez MZ zdrowotnych istotnych z punktu
po rozpoznaniu zgtaszanych widzenia pacjentow,
potrzeb przez interesariuszy » Przesytanie propozycji zgodnie
(pacjenci, Swiadczeniodawcy, z ustalong procedura, wraz
klinicysci, producenci). z uzasadnieniem pod wzgledem
W przypadku pozostatych okreslonych kryteriow,
narzedzi zarzadzania » Cykliczne spotkania w zespotach
koszykiem wnioski sktadane ekspertéw tworzacych liste
s przez okreslonych technologii do oceny,

Przedstawiciel pacjentow wsrod
cztonkéw Komitetu decydujacego
o wyborze technologii do oceny.

interesariuszy.
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NR ETAP PROCESU

STAN AKTUALNY

CELE ZAANGAZOWANIA
PACJENTOW

MOZLIWE FORMY
ZAANGAZOWANIA
PACJENTOW W POLSCE

4 Przygotowanie
raportu HTA przez
AOTMIT (okreslone
dla: usuniecie, zmiana
poziomu lub sposobu
finansowania lub
warunkow realizacji,
zmiana technologii
medycznych)

AOTMIT opracowuje raport

HTA (ocene $wiadczenia

AOTMIT) dla $wiadczen

zdrowotnych, ktéry sktada sie

z czterech czesci takich jak:

» Analiza problemu
decyzyjnego,

» Analiza kliniczna,

Analiza ekonomiczna,

Analiza wptywu na budzet

ptatnika.

W aktualnym procesie

w Polsce raport HTA jest

czesto opracowywany przez

producenta technologii

nielekowe;j.

Raport HTA zgodnie ze

zleceniem MZ moze by¢ petny

lub skrécony. W praktyce

AOTMIT przygotowuje raport

z oceny $wiadczenia opieki

zdrowotnej.

»

Kwalifikowanie
Swiadczen jako
gwarantowanych

Ustawa nie obliguje do
przygotowania raportu

HTA przez AOTMIT. Prezes
AOTMIT zasiega jedynie
opinii Konsultanta Krajowego
i Prezesa NFZ. W praktyce
taka ocena jest wykonywana
przez AOTMIT.

Konsultacje
wewnetrzne

W ramach oceny AOTMIT
moze sie spotykac

z przedstawicielami
pacjentéw.

» W analizie tej oceniana jest
jakosc¢ i wiarygodnos¢ dowodow
naukowych, jak i wyniki analizy
ekonomicznej oraz analizy
wptywu na budzet ptatnika,
gdzie moga by¢ uwzglednione
nastepujace aspekty istotne
z perspektywy pacjenta:
> niezaspokojone potrzeby,
> Sciezki diagnostyczne
pacjentow,

> schematy leczenia,

> ocena preferencji pacjentow
co do terapii dana technologia,

> zakres dowodéw naukowych
istotnych dla pacjentoéw,
w tym szczegdlnie punktow
koncowych istotnych dla
pacjenta (PROM),

> koszty prywatnie ponoszonych

przez pacjentow,

> wielkos¢ populacji
potencjalnej do leczenia,

> kierunkizmian
organizacyjnych
i strukturalnych, jezeli takie
sg niezbedne w procesie
wdrazania danej technologii.

» Przygotowanie pisemnej opinii
dotyczacej koniecznosci wdrozenia
technologii nielekowej (bez
witaczenia w proces oceny raportu
HTA),

» Wiaczenie wynikéw badan
z perspektywy pacjentéw w proces
oceny HTA,

» Uczestnictwo w zespole Komitetu
czy w cyklicznych zespotach
Komitetéw z lub bez mozliwosci
gtosowania,

» Organizacja spotkan.

» Pisemna opinia w ramach
okreslonego wzoru /
kwestionariusza,

Spotkanie analitykéw AOTMIT

z organizacjami pacjentéw na
etapie przygotowywania raportu

w sprawie oceny $wiadczenia w celu
pozyskania praktycznych informacji
o sposobach diagnostyki i leczenia
danej jednostki chorobowej. Opinia
pacjentéw w zakresie raportu

HTA (patrz wyzej) umieszczona

W raporcie w sprawie oceny
Swiadczenia.

5 Stanowisko Rady
Przejrzystosci

W Polsce w ramach Rady
Przejrzystosci omawiana jest
tres¢ analiz HTA oraz raport
oceny $wiadczenia AOTMIT.
Do Rady Przejrzystosci
wiaczani sg pacjencina
prosbe organizacji lub samej
Agencji.

Rada Przejrzystosci
przygotowuje swoja opinie,
ktora jest podstawa do
wydania Rekomendacji
Prezesa AOTMIT.

Prezentacja opinii pacjentéw

w czasie posiedzenia Rady
Przejrzystosci przez przedstawicieli
konkretnej organizacji pacjentow.
Whtaczenie przedstawicieli
pacjentéw (poza Rzecznikiem

Praw Pacjentéw) do sktadu Rady
Przejrzystosci,

Przedstawienie wynikéw ekspertyzy
pacjentéw przez pracownikéw
AOTMIT w czasie posiedzen Rady
Przejrzystosci.
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NR ETAP PROCESU

STAN AKTUALNY

CELE ZAANGAiOWANIA

MOZLIWE FORMY

PACJENTOW ZAANGAZOWANIA
PACJENTOW W POLSCE
6 Rekomendacja Prezesa Proces oceny technologii » Zebranie danych i informacji » Spotkanie z Prezes AOTMIT
AOTMIT medycznej w AOTM konczy z poprzednich etapéw, przedstawicieli organizacji
sie na etapie wydania » Woydajac rekomendacje, Prezes pacjentéw,
rekomendacji Prezesa bierze pod uwage raport HTA, » Formalny proces odwotawczy od
AOTMIT. raport z oceny $wiadczenia oraz rekomendacji Prezesa AOTMIT.
opinie Rady Przejrzystosci.
7 Wiaczenie swiadczenia Ostatnim etapem procesu » Ocena potrzeb zdrowotnych » Zaproszenie przez Ministra
jest wydanie rozporzadzenia pacjentdw (w tym subpopulacji) Zdrowia przedstawicieli organizacji
przez Ministra Zdrowia w Polsce, pacjentéw w celu poznaniaich
Z umieszczonym w nim » Ocena ograniczen w opiece perspektywy i wystuchania opinii
$wiadczeniem opieki pacjentéw z dana choroba w odniesieniu do danej jednostki
zdrowotnej. w Polsce, chorobowej i/lub technologii
» Znaczenie wielkosci medycznej,
uzyskiwanych efektow » Wiaczenie przedstawicieli
zdrowotnych dla pacjentow, pacjentéw w ciato podejmujace
» Podejmowanie decyzji co do decyzje dotyczace finansowania
finansowania danej technologii Swiadczen zdrowotnych w danym
nielekowej. kraju,
» Publikacja rozporzadzen
,koszykowych”.
8 Konsultowanie Po umieszczeniu » Okreslenie wielkosci populacji, » Zaproszenie przez NFZ

zakresu finansowania
Swiadczenia z NFZ

danego $wiadczenia

w rozporzadzeniu
koszykowym MZ, NFZ ustala
zakres i sposdb finansowania
$wiadczenia, czego korcowym
efektem jest wydanie
zarzadzenia Prezesa NFZ.

Okreslenie kierunkéw zmian

organizacyjnych i strukturalnych,

jezeli takie sg niezbedne
w procesie wdrazania danej
technologii.

przedstawicieli organizacji
pacjentéw w celu poznania
perspektywy pacjentow

i wystuchania ich opinii

w odniesieniu do danej jednostki
chorobowej i/lub technologii
medycznej.

PRZYKLAD ZAANGAZOWANIA PACJENTOW W POLSCE W PROCESY NA
POZIOMIE MAKRO/MEZO - KLINIKA ,BUDZIK”

Klinika ,Budzik” zostata uruchomiona w lipcu 2013 roku jako pierwszy w Polsce wzorcowy szpital

dla dzieci po ciezkich urazach mézgu. Klinika dziata przy warszawskim Centrum Zdrowia Dziecka®®’.

W Klinice stworzone zostato systemowe rozwigzanie, wzorzec prawno-organizacyjny, jak réwniez
wzorzec medyczno-neurorehabilitacyjny dla dzieci w $pigczce. Rodzice i opiekunowie tych dzieci s
na state witaczeni w proces leczenia. Przekazywane s3 informacje z zakresu schorzen neurologicz-
nych, umozliwione jest komunikowanie sie ze specjalistami, autorytetami medycznymi, rehabilitan-
tami i psychologami. Tworzony jest program psychologicznego wsparcia dla rodzicéw, opiekundw,
terapeutéw i lekarzy dotknietych dtugotrwatym stresem i wypaleniem. Petny program leczniczo-reha-
bilitacyjny obejmuje: farmakoterapie, leczenie zachowawcze, Swiadczenia pielegniarskie i pielegna-
cyjne, program leczenia usprawniajacego (rehabilitacja), program leczenia wspomagajacy kinezytera-
pie, program psychologiczny oraz diagnostyke i konsultacje lekarskie. Program leczenia prowadzony

w Klinice ,Budzik” jest rekomendowany przez Agencje Oceny Technologii Medycznych®8,

137 Klinika Budzik. Dostep: http:/www.klinikabudzik.pl/pl
138 Rekomendacja nr 88/2015 z dnia 6 listopada 2015 r. Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji
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Dzieci zdiagnozowane w Klinice Anestezjologii, Neurochirurgii, Neurologii, wydolne kragzeniowo
i oddechowo stabilne, niewymagajace podtrzymywania funkcji zyciowych w warunkach OIOM
(w stanie zdrowia kwalifikujagcym sie do intensywnej rehabilitacji indywidualnej), sa kierowane do
Kliniki ,Budzik”. Ostateczng decyzje o przyjeciu podejmuje Medyczny Zespdt Kwalifikacyjny ds.
Programu Wybudzania Dzieci ze Spiaczki, w sktad ktérego wchodza: kierownik jednostki, lekarz
neurolog, lekarz rehabilitacji, lekarz pediatra, fizjoterapeuta, pielegniarka i sekretarz Komisji oraz

- jako obserwator - przedstawiciel Fundacji ,Akogo?"%%?.

Uruchomiona po dtugich staraniach Ewy Btaszczyk i jej fundacji klinika pozwala na bezptatne
leczenie dzieci dzieki finansowaniu ze $rodkéw NFZ, réwniez rodzice pacjentéw przebywaja
w ,Budziku” bezptatnie z dzieckiem przez 24h na dobe i sg wtgczani w proces rehabilitacji. Proces
tworzenia nowego $wiadczenia gwarantowanego wymagat zaangazowania wielu interesariuszy.
Brak jest doktadnych danych o momencie rozpoczecia prac nad stworzeniem propozycji nowe-
go Swiadczenia, wiadomo jednak, ze w 2011 roku wydane zostato pozytywne Stanowisko Rady
Konsultacyjnej i Rekomendacja Prezesa AOTMIT dla stworzenia kompleksowego postepowania
rehabilitacyjnego dla oséb nieprzytomnych (dorostych i dzieci)'*°. Od roku 2013 Klinika ,Budzik”
ma zawarty kontrakt z NFZ na realizacje $wiadczenia ,rehabilitacja lecznicza” w zakresie ,Lecze-
nie dzieci ze $pigczki”. W 2019 roku podpisano umowe na wybudowanie i wyposazenie klini-
ki ,Budzik” dla dorostych w Warszawie. Projekt ,Budzik dla dorostych” Fundacji Ewy Btaszczyk
wygrat w ogtoszonym przez Fundusz Sprawiedliwosci konkursie na utworzenie osrodka rehabili-

tacji dla ofiar ciezkich wypadkow?4t,

Rozwiazania miedzynarodowe

W przypadku nielekowych technologii medycznych 14 krajow na 22 (64%) angazuje ekspertéw
reprezentujacych pacjentéw. W ocenie nielekowych technologii medycznych eksperci reprezen-
tujacy pacjentow najczesciej biorg udziat w ustalaniu zakresu oceny (10 z 14 krajow; 71%) i ocenie
dowodow (10 z 14 krajow; 71%) (Wykres 6).

90
80
70
60
50
40 79%
69%
30
52%

20 42%
10

0

Horizon scanning Okreslenie zakresu Ocena technologii Ocenawartosciujgca  Uczestnictwo w procesie
oraz wybor tematow oceny (Scoping) (raport HTA) podejmowania decyzji
WYKRES 6.

OBSZARY ZAANGAZOWANIA PACJENTOW DLA SWIADCZEN W ROZNYCH KRAJACH?42

139 Klinika Budzik. Dostep: http:/www.klinikabudzik.pl/pl

140 Zakwalifikowanie swiadczenia opieki zdrowotnej , Program wybudzania dzieci ze $pigczki w fazie B” jako $wiadczenia gwarantowanego. Dostep:
http:/wwwold.aotm.gov.pl/index.php?id=379

141 Ziobro przekazat 40 min zt na klinike Budzik dla dorostych. ISB Zdrowie 2019, Dostep: https:/www.isbzdrowie.pl/2019/03/
ziobro-przekazal-40-min-zl-na-klinike-budzik-dla-doroslych/

142 Mapping Tool, 2017, op. cit.
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Eksperci reprezentujacy pacjentéw biorg udziat w fazie oceny dowodéw gtéwnie poprzez przegla-
danie i komentowanie raportu. Ponadto eksperci reprezentujacy pacjentéw mogg by¢ zaangazo-
wani w doradztwo lub podejmowanie decyzji poprzez: uczestnictwo w komitetach refundacyjnych
lub komitetach doradczych oraz poprzez konsultacje w negocjacjach cenowych. Rolg ekspertéw
reprezentujacych pacjentéw w okreslaniu zakresu i sporzadzaniu oceny jest dostarczanie infor-
macji, danych i dowodéw. Ponadto eksperci reprezentujacy pacjentéw moga bra¢ udziat w ocenie

dokumentow dotyczacych zakresu (scoping) lub uczestniczyé w warsztatach ekspertow.

Na Rycinie 18 przedstawiono, w jakich etapach oceny technologii nielekowych biorg udziat pacjen-

cilubich przedstawiciele w poszczegdlnych krajach.

Okreslenie o Uczestnictwo
Wybor zakresu cena Ocena w procesie Proces
technologii B . .
tematu oceny wartosciujaca podejmowania odwotawczy
. (raport HTA) "
(Scoping) decyzji
BELGIA KCE () ()
BULGARIA NCPHA
DANIA DMA
DANIA DMC
ANGLIA NICE
ESTONIA EHIF
FRANCJA HAS
NIEMCY GBA
IRLANDIA HIQA
IRLANDIA NCPE
WEOCHY AIFA
LITWA VVKT

MALTA DPA/MFH
HOLANDIA ZIN
NORWEGIA NIPHNO

NORWEGIA NOMA
POLSKA AOTMIT
SZKOCJA SMC
StOWENIA JAZMP
HISZPANIA AEMPS
SZWECJA SBU
SZWECJA TV

SZWAJCARIA  BAG/FOPH
WALIA AWTTC

U0O00000000K000000Kd0KouDU
UKOK00000KKO000K000KKO0
KOOKOOUKKOKKO00D0KO0KOKO0O
KKKKKKKNKOKKOOOUKOOODO0KKKOO
KKKOOUKKOUKKKKOMKNKEKKKO
UO00K0000KOKJ000ORKOLOKOOE0O

RYCINA 18.

ZAANGAZOWANIE PACJENTOW NA ETAPACH PROCESU TWORZENIA SWIADCZEN GWARANTOWANYCH
NA SWIECIE (PRZEDSTAWIONO KRAJE, W KTORYCH PACJENCI SA W JAKIKOLWIEK SPOSOB
ZAANGAZOWAN] )42

143 An analysis of HTA and reimbursement procedures in EUnetHTA partner countries: Annex 1 Agency data. Dostep: https:/eunethta.eu/wp-content/uplo-
ads/2018/02/Annex-1_agency-data.pdf

85



86

RAPORT | PACJENCI.PRO

PRZYKEAD KOMPLEKSOWEGO ZAANGAZOWANIA PACJENTOW
W PROCESY NA POZIOMIE MAKRO - WIELKA BRYTANIA

W Wielkiej Brytanii NICE petni role agencji HTA podejmujacej decyzje co do zakresu refundacji
technologii medycznych lekowych i nielekowych. Program publicznego zaangazowania pacjentéw
przez NICE'* zapewnia wsparcie, zasoby i szkolenia dla pacjentéw i organizacji pacjentow biora-

cych udziat w procesie!4>146.147,

Procedury refundacyjne w Anglii i Walii, podobnie jak w Polsce, sktadaja sie z dwdch etapow:
HTA i refundacji. Organizacje pacjentéw sg rutynowo zapraszane do udziatu w HTA, ale zwykle
nie uczestnicza w dyskusjach na temat decyzji refundacyjnej (chociaz czasami koncentrujg swoje

wysitki réwniez na tym ostatnim etapie)!4.

Niezalezne Komitety Doradcze w NICE opracowuja wszystkie wytyczne HTA. Zaangazowanie
pacjentow w te procedury ma na celu uwzglednienie wyjatkowych dos$wiadczen pacjentéw zwia-
zanych z zyciem z choroba, leczeniem choroby lub niepetnosprawnoscia. NICE zapewnia wspar-
cie i doradztwo w zakresie zaangazowania pacjentéw i spoteczenstwa we wszystkich swoich pro-
gramach pracy, poprzez dedykowany zespét - Program Zaangazowania Publicznego (PIP). PIP
sktada sie z 4 cztonkéw pracujacych nad HTA. Do obowiazkéw PIP nalezy identyfikacja, szko-
lenie i wsparcie oséb ze spoteczenstwa i organizacji zaangazowanych w kazda czes¢ oceny. Ich
praca jest wspierana przez polityke zaangazowania publicznego NICE'# i jej podstawowe zasady
okreslone w jej Karcie!*°. PIP zapewnia materiaty dedykowane organizacjom pacjentéw i osobom
uczestniczacym w projekcie!®'. Ponadto zespét ocenia podejscie NICE do zaangazowania, majace

na celu poprawe ich jakosci.

Komitety Doradcze przedstawiajg zalecenia w szerokim zakresie zagadnien klinicznych, a 2 czton-
kéw kazdego komitetu to przedstawiciele spoteczeristwa. Osoby te nie sa pacjentami, ale uczest-
nicza one w procesach zaangazowania pacjentéw, wnoszac szeroky perspektywe pacjenta do
procesu decyzyjnego. Dodatkowo za$ pacjenci i organizacje pacjentéw maja mozliwos¢ uczestni-
czenia na wszystkich etapach procesu HTA w NICE:

» proces okreslania zakresu HTA (scoping),

» zbieranie dowoddw,

» rozpatrzenie dowodéw naukowych przez komitet,

» konsultacje,

» odwotanie lub rozstrzygniecie,

» publikacja,

» aktualizacja!®21%,

144 NICE. Public involvement programme. 2017. Dostep: http:/www.nice.org.uk/about/nice-communities/public-involvement/
public-involvement-programme.

145 Mapping Tool, 2017, op. cit.

146 Facey, K., Hansen, H. P, & Single, A. NV. (Eds.) (2017). Patient Involvement in Health Technology Assessment. Springer

147 NICE. (2013). Patient and public involvement policy. [online] Dostep: http:/www.nice.org.uk/about/nice-communities/ public-involvement/
patient-and-public-involvement-policy.

148 Wypowiedz przedstawiciela organizacji pacjentéw z Anglii (badanie ankietowe prowadzone w sierpniu 2020 roku).

149 NICE, 2013, op. cit.

150 NICE. NICE charter. 2013. Dostep: https:/www.nice.org.uk/Media/Default/About/Who-we-are/NICE_ Charter.pdf

151 NICE. Help develop NICE guidance. 2017. Dostep: https:/www.nice.org.uk/about/nice-communities/public-involvement/develop-nice-guidance

152 Mapping Tool, 2017, op. cit.

153 Facey, Hansen i Single, 2017, op. cit.
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Organizacje pacjentow
uczestnicza w konsultacjach

SCOPING (

Dowody przedstawione
PRZEDSTAWIANIE przez organizacje pacjentéw
DOWODOW

NAUKOWYCH Dowody przedstawione

przez ekspertéw pacjentow

Cztonkowie zespotu
przedstawiaja podsumowanie
probleméw pacjentéow

1 POSIEDZENIE Cztonkowie zespotu biora
ZESPOLU udziat w podejmowaniu
decyzji
(DYSKUSJA
O DOWODACH
NAUKOWYCH)

Eksperci pacjentow
odpowiadaja na pytania
iuczestnicza w dyskusji

Spotkanie odbywa
sie publicznie

Organizacje pacjentow
moga komentowac

Eksperci pacjentéw moga
komentowac
KONSULTACJE
Opinia publiczna moze
komentowac (kazdy
pacjent, niezarejestrowana
organizacja pacjentow
lub cztonek spoteczenstwa)

Cztonkowie biora udziat

2 POSIEDZENIE w podejmowaniu decyzji

ZESPOLU . .
Eksperci zaproszeni

(ODPOWIEDZI wyjatkowo ponownie

PAGRARE Spotkanie odbywa

sie publicznie

Organizacje pacjentéw moga:
« da¢ komentarz na temat
rekomendacji,
* odwotywac z okreslonych
powodow

Jesli odbedzie sie spotkanie
odwotawcze, zaproszeni
s3 uczestnicy organizacji

pacjentéw

FINALNE
REKOMENDACJE

Spotkania odwotawcze
odbywaja sie publicznie

Prosta wersja jezykowa
dla pacjentéw i opiekunéw,

PUBLIKACJA ( w tym dane kontaktowe grup
pacjentow w celu uzyskania

wsparcia

Organizacje pacjentéw
biorace udziat w konsultacjach
na temat tego, czy nalezy
dokonac przegladu
wytycznych

AKTUALIZACJA (

Identyfikacja organizacji pacjentéw

PIP kontaktuje sie z organizacjami, ktére
wczesniej nie braty udziatu w ocenie NICE,
i wyjasnia im role NICE, w jaki sposéb organi-
zacja pacjentdéw moze uczestniczy¢ i oferuje
wsparcie w razie potrzeby. Zespét PIP iden-
tyfikuje odpowiednie organizacje pacjen-
tow (zajmujace sie konkretnymi chorobami)
za posrednictwem Internetu oraz przez spe-
cjalng komisje, ktéra prowadzi rejestr orga-
nizacji non-profit, w tym OP. Dla organizacji,
ktore chca wzigé udziat, zespot PIP zapew-
nia materiaty pomocnicze na odpowiednich
etapach procesu, spotkanie wprowadzajace

i sesje szkoleniowe®>*4155,

Proces okreslania zakresu HTA
(scoping)

Wybér technologii, czyli konkretnego tematu
do oceny, obejmuje okreslenie zakresu popu-
lacji, interwencji oraz komparatora. Organiza-
cje pacjentéw proszone s3 o wypowiedzenie
sie na temat zakresu projektu, dokumentu,
i zapraszane sg do wziecia udziatu w warsz-
tatach. Ponadto oczekuje sie od nich opi-
nii na temat kluczowych dla nich aspektéw,
takich jak:

»  Whyniki kliniczne istotne dla pacjentéw,

» Kwestie jakosci zycia, ktére nie moga zo-
sta¢ uchwycone przez konwencjonalne
metody pomiaru,

» Tolerancja i akceptowalno$¢ nowego leku
w poréwnaniu z obecnie dostepnym le-
czeniem.

Po okresleniu zakresu HTA Ministerstwo

Zdrowia podejmuje decyzje o zleceniu tema-

tu do NICE w celu jego oceny w ramach

raportu HTA>157,

154 Mapping Tool, 2017, op. cit.
155 Facey, Hansen i Single, 2017, op. cit.
156 Mapping Tool, 2017, op. cit.
157 Facey, Hansen i Single, 2017, op. cit.
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Wktad organizacji pacjentéw

NICE ma ugruntowany proces udziatu pacjenta we wszystkich procedurach. Refundacje lekéw
zawsze rozpoczynaja tzw. Warsztaty scopingowe, podczas ktérych NICE po otrzymaniu wnio-
sku HTA od firmy farmaceutycznej pracuje nad ustaleniem, czy zakres proponowanej HTA odpo-
wiada opiniom specjalistéw - lekarzy, organizacji pacjentéw i innych osdb, organizacji spotecz-
nych®8, Uczestnicy warsztatow s3 zapraszani na podstawie wczesniejszego ¢wiczenia zwanego
identyfikacja interesariuszy, w ktérym NICE dociera do wszystkich znanych towarzystw nauko-
wych, sieci akademickich i organizacji obywatelskich, ktére pracuja nad danym problemem zdro-
wotnym, i zapytuje wszystkich mozliwych interesariuszy o te technologie. Po ustaleniu zakresu
oceny na podstawie informacji uzyskanych od uczestnikéw warsztatéw, wszyscy interesariusze
(w tym organizacje pacjentéw) proszeni sg o przedtozenie informacji zwigzanych z ta technologia
medyczna®>’. Organizacje pacjentow zidentyfikowane podczas fazy ustalania zakresu prac (sco-
ping) sa proszone o przestanie uwag do rozpatrzenia przez Komitet Doradczy. Formularze, ktére
otrzymuja organizacje pacjentéw, réznig sie od tych wysytanych do klinicystéw tym, ze koncen-
truja sie bardziej na perspektywie pacjenta - akceptacji, doswiadczeniu innych metod leczenia
itp. Kazda organizacja moze przedtozy¢ indywidualne zgtoszenie lub moze wspdétpracowac przy
wspolnym zgtoszeniu na wystandaryzowanym szablonie®. Przedstawione dane i informacje od

wszystkich zainteresowanych stron s3g publikowane jako cze$¢ materiatu z konsultacjitt1¢2,

Wktad indywidualnych pacjentéw

Organizacje pacjentéw sg proszone o wyznaczenie oséb do uczestnictwa w posiedzeniu Komi-
tetow Doradczych w celu zaprezentowania stanowisk oraz do udzielenia odpowiedzi na pyta-
nia z perspektywy pacjenta, lecz nie maja czynnego prawa gtosu (moga sie wypowiadac, lecz
nie moga gtosowac)'¢3. Eksperci pacjentdw sg nominowani przez organizacje pacjentéw - kazda
moze zaproponowac dowolng liczbe nazwisk (zalecana jest liczba dwdch), ale w przypadku wiek-
szej liczby nominacji niz miejsc, ostateczny wybér nalezy do NICE (przewodnia zasadg jest wybro
pacjentow doswiadczajacych danej choroby, dobrze rozumienieeja potrzeby pacjentéw i nie maja-
brak konfliktu intereséw; NICE stara sie réwniez zapewnic, aby obaj przedstawiciele reprezen-
towali rézne organizacje pacjentéw). Osoby te s réwniez proszone o przedstawienie osobistej
pisemnej opinii. Wszystkie materiaty ze spotkan oraz opinie sg publikowane¢41¢5,

Eksperci uczestnicza w posiedzeniu komitetu jako osoby indywidualne, a nie jako przedstawiciele
jakiejkolwiek organizacji. Przewodniczacy komisji wybiera 2 ekspertéw sposréd otrzymanych pro-
pozycji. Wzorcowo, jednym z ekspertéw winna by¢ osoba ze schorzeniem zwigzanym z ocenia-
nym leczeniem, najlepiej osoba korzystajagca z nowego leczenia. Osoby takie zapewniajg bowiem
dogtebna perspektywe ich indywidualnych doswiadczen. Drugi ekspert zwykle pracuje lub jest
wolontariuszem dla organizacji pacjentow i jest w stanie przedstawic perspektywe szerokiej gru-
pie pacjentéw z tg chorobg i ich opiekundw%¢1¢7,

158 Facey, Hansen i Single, 2017, op. cit.

159 NICE. (2015) Single technology appraisal patient organisation submission template. [online] Dostep: https:/www.nice. org.uk/Media/Default/About/
NICE-Communities/Public-involvement/Developing-NICE-guidance/Patient-Organisation-STA-Template.docm

10 |pidem.

161 Mapping Tool, 2017, op. cit.

162 Facey, Hansen i Single, 2017, op. cit.

163 NICE, 2015, op. cit.

164 Mapping Tool, 2017, op. cit.

165 Facey, Hansen i Single, 2017, op. cit.

16 Mapping Tool, 2017, op. cit.

167 Facey, Hansen i Single, 2017, op. cit.
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Pacjenci-eksperci dajg komitetowi wyjatkowy wglad w to, jak to jest zy¢ z chorobg i jaki jest jej
wptyw na ich zycie, rodzine i zdolnos¢ do pracy. Ponadto zapewniajg wglad w korzysci, ryzyko,
tolerancje, skutki uboczne i fatwos$¢ stosowania leku. Wyniki, ktére pacjenci uwazaja za wazne,
moga réwniez réznic sie od wynikéw klinicznych mierzonych w badaniach klinicznych i uwzgled-

nionych w analizach optacalnosci®81¢?,
Pacjentom-ekspertom przystuguje wynagrodzenie za ich obecno$¢, a takze zwrot kosztow?70172,

PIP NICE przygotowat przewodnik dla ekspertéow pacjentow?’?, ktéry wyjasnia, co dzieje sie
przed, podczas i po spotkaniu komitetu oraz okresla role ekspertéw. Cztonek PIP spotyka sie
z ekspertami od pacjentéw przed rozpoczeciem spotkania i zapewnia wsparcie w razie potrzeby,

takze w celu zrozumienia przekazywanych trescit’3174,

Spotkania komitetu i rola cztonkéw

Dwa posiedzenia komitetu NICE odbywaijg sie kolejno: spotkanie jawne i poufne. Pacjenci, eks-
perci kliniczni i przedstawiciele firmy farmaceutycznej sg zaproszeni do udziatu w spotkaniu
publicznym. To spotkanie jest réwniez otwarte dla innych cztonkéw opinii publicznej'’>. Pod-
czas spotkania szczegétowo omawia sie kwestie kliniczne, optacalnos$¢ i perspektywe pacjentow.
Po spotkaniu publicznym juz tylko cztonkowie komitetu i personel NICE pozostajg na spotka-
niu, dyskutowane s3 informacje poufne (akademickie lub handlowe) i opracowywane sg wstepne

zalecenial7¢177,

Podczas posiedzenia jawnego nie ujawnia sie kosztéw leczenia, natomiast czes¢ niejawna obejmu-
je szczegétowe omowienie optacalnosci. Jak wspomniano powyzej, kazdy pacjent moze uczest-
niczy¢é w pierwszej czesci (wymagana rezerwacja ze wzgledu na pojemnos¢ sali), ale tylko dwoch

pacjentow-ekspertéw moze by¢ obecnych w czesci drugiej'’®.

Dwoéch cztonkdéw zwyczajnych (przedstawicieli strony spotecznej) uczestniczy w kazdym komi-
tecie i ma rowny status z pozostatymi cztonkami. Cztonkowie zwyczajni przedstawiajg szeroka
perspektywe przy podejmowaniu decyzji przez komitet. Ich rolg jest dopilnowanie, aby pro-
blemy pacjenta zostaty wystuchane i odzwierciedlone w procesie decyzyjnym komitetu. Jeden
z nich jest odpowiedzialny za podsumowanie i przedstawienie odpowiednich dowodéw ze
strony pacjenta. Podobnie inni cztonkowie komitetu sg odpowiedzialni za dowody kliniczne

i ekonomiczne!79:180,

168 Mapping Tool, 2017, op. cit.

169 Facey, Hansen i Single, 2017, op. cit.
170 Mapping Tool, 2017, op. cit.

71 Facey, Hansen i Single, 2017, op. cit.
72 NICE, 2015

178 Facey, Hansen i Single, 2017, op. cit.
174 Mapping Tool, 2017, op. cit.

75 NICE, 2015

176 Mapping Tool, 2017, op. cit.

177 Facey, Hansen i Single, 2017, op. cit.
178 Wypowied? przedstawiciela organizacji pacjentéw z Anglii (badanie ankietowe prowadzone w sierpniu 2020 roku).
179 Mapping Tool, 2017, op. cit.

180 Facey, Hansen i Single, 2017, op. cit.
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Ocena dowodoéw naukowych

Komitet omawia wszystkie dostepne dowody zwigzane z ocenianym lekiem, w tym formalne opu-
blikowane badania (zaréwno jakosciowe, jak i ilosciowe), analizy ekonomiczne, opinie ekspertow
i komentarze oraz indywidualne doswiadczenie pacjentéw. Komitet zwraca sie do ekspertéow kli-
nicznych, pacjentéw i firmy farmaceutycznej o przedstawienie w formie pisemnej uwag i wyjasnien
dotyczacych wszelkich niepewnosci. Eksperci mogg brac udziat w dyskusjach i odpowiadaé na pyta-
nia komisji, bez koniecznosci przedstawiania prezentacji. Komitet zawsze pyta ekspertéw-pacjen-
téw, czy chca sie jeszcze czyms$ podzieli¢ przed zakonczeniem spotkania, aby mdéc zagwaranto-

wac, ze wazne dla nich kwestie nie zostang przeoczone81182,

Konsultacje wstepnych rekomendacji

Wstepne rekomendacje komitetu sg poufnie przesytane do zainteresowanych stron i ekspertéw
pacjentéw, ktérzy maja 4 tygodnie na wypowiedzenie sie. Po tygodniu projekty zalecen s3 publi-
kowane na stronie internetowej NICE na 3-tygodniowy okres konsultacji publicznych w celu uzy-
skania opinii od wszystkich zainteresowanych. Organizacje pacjentéw lub pacjenci, ktérzy nie
zostali zaproszeni na posiedzenie komitetu NICE, maja mozliwo$¢ skomentowania zalecen pod-
czas tego okresu konsultacji. Organizacje pacjentéw zacheca sie do komentowania projektéw
zalecen nie tylko pod katem ewentualnych uwag szczegétowych, lecz petnego zakresu prezento-
wanych materiatéw. W przypadku braku dowodéw organizacje pacjentéw moga przeprowadzié¢

badania w okresie konsultacji w celu przedstawienia wiarygodnych wtasnych odpowiedzi83184,

Rozpatrzenie uwag otrzymanych w procesie konsultacji

Komitet zbiera sie po okresie konsultacji w celu omdéwienia przedtozonych uwag. Pacjenci i eks-
perci kliniczni sg zapraszani na to spotkanie, tylko jesli przedtozono znaczace nowe dowody lub

w przypadku, gdy komisja ma pytania do tych ekspertow?18s,

Rekomendacje koncowe

Po drugim spotkaniu zainteresowane strony i eksperci otrzymuja poufne ostateczne zalecenia.

Ponadto komitet udostepnia informacje na temat:

» Jak komitet rozpatrzyt informacje dostarczone przez organizacje pacjentéw i ekspertéw pa-
cjentéw, wraz z uzasadnieniem,

» Wszelkie uwagi otrzymane w okresie konsultacji, wraz z wszystkimi odpowiedziami NICE na

te komentarze.

Ostateczne rekomendacje zostajg opublikowane na stronie internetowej NICE tydzien

pdzniej'e”188,

181 Mapping Tool, 2017, op. cit.
182 Facey, Hansen i Single, 2017, op. cit.
183 Mapping Tool, 2017, op. cit.
184 Facey, Hansen i Single, 2017, op. cit.
185 Mapping Tool, 2017, op. cit.
186 Facey, Hansen i Single, 2017, op. cit.
187 Mapping Tool, 2017, op. cit.
188 Facey, Hansen i Single, 2017, op. cit.
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Odwotanie

W przypadku faktycznych niescistosci w koncowych zaleceniach organizacje zainteresowanych
stron mogg zgtasza¢ uwagi i wnie$¢ formalne odwotanie'® z jednej lub obu z nastepujacych
przyczyn:

» opracowujac zalecenia, NICE nie dziatato uczciwie lub przekroczyto swoje uprawnienia,

» zalecenia sa nieuzasadnione merytorycznie, w $wietle przedstawionych dowodéw naukowych.

Odwotania rozpatruje sie publicznie przed panelem sktadajacym sie z 5 cztonkéw, w tym czton-
ka zwyczajnego. Panel odwotawczy nie moze modyfikowaé zalecen. Jesli jednak ktérykolwiek

z zarzutow odwotania zostanie uwzgledniony, proces oceny jest powtarzany?0191.192,

Publikacja

Jesli nie otrzymano odwotania lub jesli podstawy odwotania sg niewazne, zalecenia sa publikowa-
ne na stronie internetowej NICE jako formalne wytyczne dla NHS. Dowody i informacje uzyskane
w trakcie catego procesu sa publikowane wraz z wytycznymi oraz raportami HTA. Kazda ocena jest
réwniez publikowana w wersji jezykowej odpowiedniej dla danego regionu oraz w zrozumiatym dla
pacjentéw jezyku, zawarte s w niej takie kwestie, jak:

» znaczenie wytycznych dla pacjentéw,

» wyjasnienie przyczyn publikacji wytycznych NICE,

» link kierujacy pacjenta do strony NHS Choices!?®, zawierajacej szczegétowe wiarygodne infor-

macje dla pacjentéw na temat choroby,
» informacje kontaktowe dla organizacji pacjentéw w celu zapewnienia dodatkowych informacji

i wsparcial?+1%,

W okresie od 2 do 4 lat po opublikowaniu zalecen/wytycznych weryfikowane sa odpowiednie
dowody kliniczne oraz te dotyczace efektywnosci kosztowej'?¢. NICE konsultuje sie z zaintereso-

wanymi stronami i organizacjami pacjentow w sprawie nowych dowodow??7:1%8,

Ocena wptywu pacjentéw na rekomendacje HTA

W roku 2012 NICE przeprowadzit formalng ocene doswiadczen pacjentéw uczestniczacych
w procesie oceny technologii NICE. Ocena miata na celu zbadanie wptywu, jaki wedtug pacjen-
tow wywarli oni na proces decyzyjny NICE?. To ¢éwiczenie zaowocowato przydatnymi praktycz-
nymi sugestiami dotyczacymi ulepszenia podejécia zastosowanego przez NICE poprzez wskaza-

nie roli pacjentow innym ekspertom w zespole?®. Ponadto pacjenci sg obecnie rutynowo proszeni

189 NICE. (2016). Technology appraisal and highly specialised technologies appeals.[online]. Dostep: https:/ www.nice.org.uk/about/what-we-do/our-programmes/
nice-guidance/nice-technology-appraisal-guidance/ technology-appraisal-and-highly-specialised-technologies-appeals

190 NICE. After the appeal. 2014. Dostep: https:/www.nice.org.uk/article/pmg18/chapter/11-After-the-appeal.

191 Mapping Tool, 2017, op. cit.

192 Facey, Hansen i Single, 2017, op. cit.

193 NHS Choices. Homepage. 2016. http:/www.nhs.uk.

194 Mapping Tool, 2017, op. cit

195 Facey, Hansen i Single, 2017, op. cit.

196 NICE. Reviews. 2014. http:/www.nice.org.uk/article/pmg19/chapter/6-Reviews

197 Mapping Tool, 2017, op. cit.

198 Facey, Hansen i Single, 2017, op. cit.

199 NICE. (2014). Technology Appraisal Patient Expert Survey 2012 Report.

200 NICE. (2015). Public involvement survey action plan. Dostep: http:/www.nice.org.uk/Media/Default/About/ NICE-Communities/Public-involvement/Public-
-involvement-programme/Public-involvement-plan-survey-action-plan-4.pdf
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o zapisywanie swoich doswiadczen zwigzanych z praca z NICE w celu wspierania ciagtej poprawy
jakosci. Jest to czes¢ szerszego planu systematycznego gromadzenia danych na temat doswiad-
czenia i wptywu wszystkich przedstawicieli strony spotecznej pracujacych z NICE?°*. W ramach
tego podejscia wszyscy zwyczajni cztonkowie wychodzacy ze spotkania komitetéw HTA wypet-
niaja kwestionariusz, ktéry zapewnia wktad na trzymiesieczne raporty okresowe z zaleceniami

dotyczacymi ulepszen?02203,

W catym procesie NICE organizacje pacjentdéw s3 traktowane jako organizacje eksperckie, a ich
wktad jest wysoko ceniony. Podobnie jak inni formalni interesariusze majg réwniez prawo do

odwotania sie od wynikéw procesu NICE2%4,

Proces zarzadzania koszykiem swiadczen gwarantowanych jest znacznie bardziej skomplikowany
niz HTA, poniewaz zarzadzanie ustugami zdrowotnymi w Wielkiej Brytanii jest podzielone mie-
dzy okoto 223 oddzielne organizacje NHS (fundusze NHS), z ktérych kazda ma wtasng strukture
zarzadzania i zasady, oraz 408 lokalnych wtadz (rady), ktére finansujg catg podstawowsa i wiek-
szo$¢ drugorzednej opieki zdrowotnej. Podczas gdy Konstytucja NHS promuje zaangazowanie
pacjentéw w podejmowanie decyzji klinicznych (w tym opracowywanie i przeglad procedur),
a kazdy fundusz NHS ma swoje wtasne sposoby zapraszania pacjentéw (mniej lub bardziej sku-
teczne), sprawa staje sie znacznie bardziej skomplikowana na poziomie lokalnym. Po pierwsze, tak
zwane Clinical Commissioning Groups, ktdre zostaty utworzone przez wtadze lokalne w celu prze-
prowadzenia strategicznego planowania lokalnych swiadczen zdrowotnych, sktadaja sie w catosci
z lekarzy. Po drugie, grupy CCG dziatajg w réznych specjalizacjach, co sprawia, ze zaangazowa-
nie organizacji pacjentéw skupiajacych sie na jednym obszarze chorobowym jest dos¢ trudne. Po
trzecie, organizacje pacjentéw zwykle nie majg mozliwos$ci angazowania sie w zarzadzanie opieka
zdrowotna w zadnej z 408 okregow Wielkiej Brytanii?®.

201 NICE. (2015). Public Involvement Programme Annual Report - 2014. [online]. Dostep: http:/www.nice.org.uk/media/ default/About/NICE-Com-
munities/Public-involvement/Public-involvement-programme/PIP-annual-report-apr-2015.pdf

202 Mapping Tool, 2017, op. cit.

203 Facey, Hansen i Single, 2017, op. cit.

204 Wypowiedz przedstawiciela organizacji pacjentéw z Anglii (badanie ankietowe prowadzone w sierpniu 2020 roku).

295 |bidem.
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ZAANGAZOWANIE PACJENTOW W PROCES REFUNDACYJNO-CENOWY
LEKOW

Procesy refundacyjno-cenowe sa jednymi z najstarszych i najlepiej ugruntowanych na poziomie
prawa zaréowno krajowego, jak i europejskiego. We wszystkich krajach na swiecie zostaty rozwia-
zane indywidualnie, lecz mozna je podzieli¢ na 5 gtéwnych etapow:

1. Wybdr technologii w ramach procesu priority setting (Wielka Brytania) lub ztozenie wniosku
przez producenta leku (czasami taczony z horizon scanning - poszukiwanie technologii, ktére
moga za jakis czas by¢ dopuszczone do obrotu),

2. Whiosek i ewentualna ocena formalna wniosku,

3. Ocena raportu HTA (3a) i ocena wartos$ciujgca (3bic) - czyli wydanie rekomendacji wraz
z odpowiedzig na pytanie, czy warto jest dang technologie finansowac,

Negocjacje cenowe,

5. Decyzja.

Na $wiecie organizacje pacjentéw/pacjenci, w procesach refundacyjnych zaangazowani sg gtéwnie
na etapie tworzenia i/lub oceny raportu HTA, lecz zakres ten rézni sie znacznie w poszczegélnych
krajachiregionach. Udziat pacjentéw w procesach refundacyjnych jest okreslany na poziomie kra-
jowym i regionalnym i nie podlega Zadnym regulacjom europejskim.

W Polsce proces refundacyjny zostat uregulowany przepisami ustawy refundacyjnej - Ustawa z dnia
12 maja 2011 r. o refundacji lekéw, sSrodkéw spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowe-
go oraz wyrobéw medycznych (Dz. U. z 2019 r. poz. 784, z pdzn.zm.) wraz z Rozporzadzeniem Mini-
stra Zdrowia z dnia 2 kwietnia 2012 r. w sprawie minimalnych wymagan, jakie musza spetniac analizy
uwzglednione we wnioskach o objecie refundacja i ustalenie urzedowej ceny zbytu oraz o podwyz-
szenie urzedowej ceny zbytu leku, srodka spozywczego specjalnego przeznaczenia zywieniowego,

wyrobu medycznego, ktére nie majg odpowiednika refundowanego w danym wskazaniu?%,

Obecnie zaangazowanie pacjentéw ma wymiar przede wszystkim nieformalny, oprécz konsultacji

spotecznych zwigzanych z dokumentem analizy weryfikacyjnej.

Przeprowadzona na potrzeby niniejszego Raportu ankieta diagnostyczna wsréd OP (dotyczaca
zaangazowania OP w procesy w systemie ochnony zdrowia; 42 OP udzielito odpowiedzi) w maju
2020 roku w Polsce, wskazuje na gtéwne zaangazowanie pacjentéw przede wszystkim w ramach
konsultacji (wewnetrznych, rzadziej spotecznych) czy spotkan i dyskusji z AOTMIT i MZ w zakresie
problemoéw okreslonych grup pacjentéw w poszczegolnych etapach procesu refundacyjno-ceno-
wego?”. Zadne aktywnosci pacjentéw w ramach procesu refundacyjno-cenowego nie sa uregulo-
wane w ramach ustawy refundacyjnej (poza przedstawicielami Rzecznika Praw pacjenta w Radzie
Przejrzystosci oraz mozliwosci konsultacji spotecznych w AWA, co jest mozliwe dla wszystkich

obywateli polskich).

206 Dodatkowo wytyczne oceny technologii medycznych publikowane przez AOTMIT, sierpien 2016 (Wytyczne HTA 2009 i wprowadzone do uzytku
Zarzqdzeniem Prezesa AOTM nr 1/2010).
207 Badanie ankietowe prowadzone wsréd 44 przedstawicieli OP (badanie wtasne), 2020.
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Pisemna mozliwos¢ zgtoszenia

‘ @

uwag do do opublikowanej @ ANALIZAWERYFIKACYJNA

analizy weryfikacyjnej

Udziat w posiedzeniu Rady
Przejrzystosci - na zaproszenie,
bez prawa do gtosowania

AOTMIT

STANOWISKO
RADY PRZEJRZYSTOSCI

REKOMENDACJA
PREZESA AOTMIT

N\

AOTMIT zwraca sie do organizacji
pacjenckich z prosha o wydanie
stanowiska w sprawie zasadnosci
finansowania ze srodkéw publicznych.

Rada Przejrzystosci zwraca sie do
organizacji pacjenckich z prosba o wydanie
stanowiska w sprawie zasadnosci
finansowania ze srodkéw publicznych.

Udziat dwdch przedstawicieli
rzecznika praw pacjenta

w posiedzeniach Rady
Przejrzystosci).

MZ przekazuje do AOTMIT wniosek z prosba o przygotowanie analizy

R

i‘i weryfikacyjnej, wydanie Stanowiska Rady Przejrzystosci oraz
Rekomendacji Prezesa w zakresie zasadnosci finansowania danej

technologii ze Srodkéw publicznych.

/NN

/NN

WNIOSKODAWCA KOMISJA MINISTER ZDROWIA
WNIOSEK MINISTER ZDROWIA EKONOMICZNA DECYZJA
MINISTER ZDROWIA

Legenda T 4\

PACJENCI

RYCINA 19.

UZGODNIENIE TRESCI
PROGRAMU LEKOWEGO
Z EKSPERTAMI KLINICZNYMI

Umozliwienie udziatu pacjentéw na podstawie
aktéw prawnych (np. zapisy ustawy
refundacyjnej, ustawy o swiadczeniach
zdrowotnych finansowanych ze srodkéw
publicznych).

ETAPY PROCESU REFUNDACYJNO-CENOWEGO W POLSCE

Zrédto: Opracowanie wiasne.

OBWIESZCZENIE

Umozliwienie udziatu pacjentow
na podstawie ustanowionych procedur
wewnetrznych (np. AOTMIT).

W Polsce pacjenci wchodza w interakcje z AOTMIT za posrednictwem organizacji pacjentow, wypet-

niajac odpowiednie formularze / kwestionariusze dostarczone przez AOTMIT lub przedstawiajac ust-

nie swoja opinie na posiedzeniach rady ds. Przejrzystosci. Organizacje pacjentéw, ktére sa zwigzane

z przedmiotem oceny, proszone sg o opinie. Odbywaija sie réwniez konsultacje spoteczne w procesie

oceny wnioskéw refundacyjnych, w ktérych udziat OP jest rosnacy, lecz zgodnie z danymi z 2019 roku

ciagle ponizej 1% wszystkich proceséw refundacyjnych w latach 2015-2018.

R&znice w procesach refundacyjnych, lecz przede wszystkim w procesach oceny HTA miedzy kraja-

mi sprawiaja, ze nawigacja w tych procesach przez pacjentéw i/lub grupy pacjentéw jest skompliko-

wana i moze zniechecac pacjentéw do udziatu w nich. Dlatego historycznie zaangazowanie pacjen-

téw w proces HTA i podejmowanie decyzji refundacyjne nie byto duze. W Wielkiej Brytanii istnieja




ROLA ORGANIZACJI PACJENTOW W SYSTEMACH OPIEKI ZDROWOTNEJ W POLSCE | NA SWIECIE

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100% najbardziej ustrukturyzowane i przejrzy-
ste mechanizmy angazowania pacjentéw

PROCES w proces refundacyjny na wszystkich eta-
REFUNDACII

LEKOW pach - tacznie z etapem HTA. Personel

NICE, czyli brytyjskiej Agencji HTA, jest

TWORZENIE A . .

PLANOW odpowiedzialny za zaangazowanie stro-

OPIEK] ny spotecznej i zapewnienie wsparcia,

TWORZENIE szkolen i zasobéw na wszystkich etapach
AKTOW

PRAWNYCH procesu. Pacjenci nie tylko wspdtpracuja

z NICE przy opracowywaniu decyzji (np.

REFORMY uczestnicza w spotkaniach, dostarczaja

SYSTEMOWE dowoddw, komentuja projekty i ostatecz-

ne zalecenia), ale majg rowniez prawo do

PROCES
MODYFIKACJI
ISTNIEJACYCH

ztozenia formalnego odwotania prawnego

w celu zmiany ich w przypadku zaistnienia

PROCES nieprawidtowosci??.
WPROWADZANIA
NOWYCH
SWIADCZEN
W krajach takich jak Szwecja, Francja
PROCES C NG s
TARYEIKAC) i Niemcy grupy pacjentéw zwykle odgry

SWIADCZEN

waja role konsultantéw, ktérym pozwala sie

uczestniczy¢ w spotkaniach. Mozna zauwa-

INNE zy¢ jednak znaczne réznice miedzy kraja-

mi, a nawet miedzy agencjami dla poszcze-
TWORZENIE

NOWYCH
INSTYTUCJI

goélnych krajow. Na przyktad w Szwecji

SBU zapewnia wytyczne i szkolenia, ktore

pozwalajg grupom pacjentéw na przedsta-

wianie jakosciowych opisow doswiadczen

zwigzanych z choroba. Natomiast pacjen-
ci nie maja mozliwosci przesytania danych
do TLV, pomimo takich komunikatéw na
ich stronie internetowej, ktére wspiera-
ja zaangazowanie pacjentéw, zas charak-
ter uczestnictwa pacjentéw w spotkaniach
TLV, oprécz foréw szerokiego dialogu, jest
niejasny.

WYKRES 7.

TYP ZAANGAZOWANIA | CZESTOSC WSPOLPRACY OP
Z INSTYTUCJAMI PUBLICZNYMI W POLSCE?2%®

208 Badanie ankietowe prowadzone wsréd 42 przedstawicieli OP (badanie wtasne), 2020.
209 Mapping Tool, 2017, op. cit.
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ETAPY

WPROWADZONE PROCEDURY
REGULACJE PRAWNE NA POZIOMIE KONKRETNYCH INSTYTUCJI

ZtOZENIE WNIOSKU

PROGRAMU LEKOWEGO

I OCENA X X
FORMALNO-PRAWNA
USTALANIE ZAPISOW X X

OCENARAPORTU HTA

o Konsultacje spoteczne AWA,
e Udziat dwoch przedstawicieli
Rzecznika Praw Pacjenta

Zapraszanie przez AOTMIT pacjentow
do spotkan w ramach procesu oceny

PRZEZ KOMISJE
EKONOMICZNA

Brak ustawowych zapisow

PRZEZ AOTMIT . . raportu HTA. Zapraszanie pacjentéw
W posiedzeniach na obrady Rady Przejrzystosci
Rady Przejrzystosci Y Y Irzy
NEGOCJACJACEN Formalne spotkania z pacjentami lub z firmami

i klinicystami
(brak regulacji i okreslonych procedur)

DECYZJAMINISTRAZDROWIA

S G D G NN

Brak ustawowych zapisow

Formalne spotkania z pacjentami lub z firmami
i klinicystami
(brak regulacji i okreslonych procedur)

RYCINA 20.

ETAPY PROCESU REFUNDACYJNEGO W KONTEKSCIE OBOWIAZUJACYCH REGULACJI PRAWNYCH
ORAZ PROCEDUR DANYCH INSTYTUCJI

Zrédto: Opracowanie wiasne.

W Niemczech funkcjonuje bardzo ustrukturyzowany system, ktéry pozwala 4 grupom pacjentéw

wyznaczonym przez G-BA uczestniczy¢ w spotkaniach i sktadac pisemne oswiadczenia. Na wniosek

G-BA IQWiG przygotowuje raporty HTA w porozumieniu z przedstawicielami grup pacjentow. We

Francji testowana jest nowa inicjatywa pilotazowo, ktéra daje grupom pacjentéw mozliwosc wypet-

nienia kwestionariuszy opracowanych przez HAS na podstawie przyktadéw znalezionych w innych

krajach?!%, W Hiszpanii, mimo ze znaczenie zaangazowania pacjentéw w proces HTA zostato uznane

bardzo dawno, pacjenci nie byli zaangazowani w zaden proces HTA, lecz w tworzenie wytycznych

praktyki klinicznej?*.

210 Mapping Tool, 2017, op. cit.
211 |pidem.
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TABELA 6.

PODSUMOWANIE ETAPOW PROCESU REFUNDACYJNO-CENOWEGO | CELOW ZAANGAZOWANIA

PACJENTOW W POLSCE

NR ETAP PROCESU STAN AKTUALNY

CEL ZAANGAZOWANIA PACJENTOW

1 Ztozenie wniosku Aktualnie w procesie refundacji lekow
i technologii medycznych wnioski sa
sktadane przez producentéw lekow.

» Zgtaszanie technologii lekowych do
wiaczenia do procesu refundacyjnego,

» Zgtaszanie probleméw w obecnym

systemie pod wzgledem dostepu do lekow

(organizacyijnie, finansowo, prawnie),

Wybér technologii lekowej do oceny.

2 Ustalenie programu Podmiot odpowiedzialny z MZ ustala
lekowego zakres programu lekowego bez
zaangazowania pacjentow.

» Zakres populacji wtaczonej
» Ewentualne kwestie techniczne dotyczace
monitorowania przebiegu leczenia

3a Ocenaraportu HTA przez AOTMIT ocenia wiarygodnos$¢
AOTMiT iopracowanie  opracowanego raportu HTA dla lekow
AWA w ramach analizy AWA, ktéry sktada sie
z czterech czesci, takich jak:
» Analiza problemu decyzyjnego,
» Analizakliniczna,
» Analiza ekonomiczna,
» Analiza wptywu na budzet ptatnika.

W aktualnym procesie w Polsce
raport HTA jest opracowywany przez
producenta leku.

W analizie tej oceniana jest jakos$¢

i wiarygodnos¢ dowodéw naukowych, jak

i wiarygodnos¢ obliczen w analizie ekonomicznej
oraz w analizie wptywu na budzet ptatnika,
gdzie moga by¢ uwzglednione nastepujace
aspekty istotne z perspektywy pacjenta:

» niezaspokojone potrzeby,

» $ciezki diagnostyczne pacjentéw,
schematy leczenia,

» ocena preferencji pacjentéw co do terapii
dana technologia,

zakres dowoddéw naukowych istotnych dla
pacjentéw, w tym szczegdlnie punktéw
koncowych istotnych dla pacjenta (PROM),
koszty prywatnie ponoszone przez
pacjentéw,

wielkos¢ populacji potencjalnej do leczenia,
kierunki zmian organizacyjnych
strukturalnych, jezeli takie sa niezbedne

w procesie wdrazania danej technologii.

Konsultacje wewnetrzne W ramach oceny AOTMIT moze
sie spotykac z przedstawicielami

pacjentéw.

» Pisemna opinia w ramach kwestionariusza,

» Spotkanie analitykéw AOTMIT organizacjami
pacjentéw na etapie przygotowywania AWA
celem pozyskania praktycznych informacji

o sposobach diagnostyki i leczenia danej
jednostki chorobowej,

Opinia pacjentéw w zakresie raportu HTA
(patrz wyzej), umieszczona w AWA.

Konsultacje spoteczne W biuletynie informacji publicznej

raportu HTA AOTMIT publikuje analize
weryfikacyjna i przez 7 dni przed
posiedzeniem Rady Przejrzystosci
mozliwe jest zgtaszanie uwag w ramach
konsultacji spotecznych. W ramach
dokumentu utajnione sa czesci
informacji stanowiacej tajemnice
przedsiebiorstwa.

» Ocena potrzeb zdrowotnych (unmeet need)
pacjentéw w Polsce nieprzedstawiona
w raporcie lub podkreslenie aspektow
najistotniejszych z punktu widzenia pacjenta,

» Okreslenie zakresu i ograniczen dowodéw

naukowych w analizach,

Ocena kosztéw ponoszonych przez

pacjentéw,

» Qcena barier strukturalnych,
organizacyjnych, prawnych w opiece nad
pacjentami z danym schorzeniem nie
przedstawione w raporcie.

3b Opinia Rady W Polsce w ramach Rady Przejrzystosci
Przejrzystosci omawiana jest tresc¢ analiz HTA

oraz analiza weryfikacyjna AOTMIT.
W ramach Rady Przejrzystosci wtaczani
sg pacjenci na prosbe organizacji lub
samej Agencji.
Rada Przejrzystosci przygotowuje
swoja opinie, ktdra jest podstawg
do wydania Rekomendacji Prezesa

AOTMIT.

» Qcena potrzeb zdrowotnych (unmet need)
pacjentéw w Polsce nieprzedstawiona
w raporcie lub podkreslenie aspektow,
najistotniejszych z punktu widzenia pacjenta,

» Okreslenie zakresu i ograniczen dowodéw
naukowych w analizach,

» QOcena kosztéw ponoszonych przez
pacjentéw,

» QOcena barier strukturalnych,
organizacyjnych, prawnych w opiece
nad pacjentami z danym schorzeniem
nieprzedstawione w raporcie.
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NR ETAP PROCESU

STAN AKTUALNY

CEL ZAANGAZOWANIA PACJENTOW

3c Rekomendacja Prezesa

Proces oceny technologii medycznej

Zebranie danych i informacji z poprzednich

AOTMIT w AOTiM konczy sie na etapie wydania etapow,
rekomendacji Prezesa AOTMIT. » Wydajac rekomendacje, Prezes bierze pod
uwage raport HTA, analize weryfikacyjna
(AWA\) oraz opinie Rady Przejrzystosci.
4 Negocjacje cenowe Komisja Ekonomiczna na podstawie » Przedstawienie obecnych potrzeb

danych zebranych na wczesniejszych
etapach przeprowadza negocjacje
cenowe.

zdrowotnych populacji,

Liczba pacjentéw ktéra obecnie jest leczona
imoze byc leczona w przysztosci,
Przeszkody w opiece (diagnostyce i terapii)
nad pacjentami z danym schorzeniem

w Polsce,

Poziom wydatkéw prywatnych (w tym
wspdtptacenia) pacjentéw w ramach danego
schorzenia lub grupy schorzen,
Przedstawienie efektow zdrowotnych, w tym
PROM, nieobjetych ocena w Agencji HTA.

5 Woydanie decyzji
refundacyjnej

Ostatnim etapem procesu refundacji
technologii lekowych jest wydanie
decyzji przez Ministra Zdrowia lub
inng instytucje do tego upowazniong
w danym kraju. Decyzja ta moze by¢
pozytywna lub negatywna.

Ocena potrzeb zdrowotnych pacjentéw

(w tym subpopulacji) w Polsce,

Ocena ograniczen w opiece pacjentéw z dang
choroba w Polsce,

Znaczenie wielkosci uzyskiwanych efektéw
zdrowotnych dla pacjentéw,

Podejmowanie decyzji co refundacji danej
technologii.

W przypadku lekéw eksperci reprezentujacy pacjentéw na swiecie najprawdopodobniej beda

zaangazowani w doradztwo i podejmowanie decyzji lub rekomendacji (15 z 19 krajéw; 79%) i oce-

ne dowodow (13 z 19 krajow; 68%). W przypadku lekéw eksperci wskazani przez pacjentéw cze-

$ciej uczestnicza w pdzniejszych etapach oceny w ramach oceny projektu raportu oraz podczas

oceny wartosciujacej i podejmowania decyzji.

90

Poziom zaangazowania pacjentow (% kraje)

70

50

30

20 —

10 —

Horizon scanning
iwybor tematow

WYKRES 8.

Scoping Udziat w ocenie

7 texi

Doradzanie
oraz podejmowanie
decyzji

Recenzja oceny

OBSZARY ZAANGAZOWANIA PACJENTOW W ROZNYCH KRAJACH W PROCES REFUNDACJI LEKOW?12

212 Mapping Tool, 2017, op. cit.
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W Polsce znaczna liczba organizacji pacjentéw nie jest angazowana wcale lub jedynie sporadycz-
nie w procesy refundacyjno-cenowe, mimo ze wystepuje to znacznie czesciej niz w przypadku
ksztattowania koszyka swiadczen gwarantowanych. Brakuje ram prawnych oraz przyjetych wzor-
céw postepowania. Przeciwienstwem tego stanu rzeczy jest ten panujacy w WIk. Brytanii, gdzie

pacjenci sg wtaczani przez NICE na wielu etapach procesu oceny lekéw.

) ) Okreslenie Ocena Uczestnictyvo
Wyboér technologii  zakresu technologii Oc,eha' w procesie. Proces
dooceny oceny (raport HTA) wartosciujaca podejmowania odwotawczy
(priority setting)  (Scoping) decyzji

BELGIA KCE
BULGARIA NCPHA
DANIA DMA
DANIA DMC
ANGLIA NICE
ESTONIA EHIF
FRANCJA HAS
NIEMCY GBA
IRLANDIA HIQA
IRLANDIA NCPE
WEOCHY AIFA
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RYCINA 21.
ZAANGAZOWANIE PACJENTOW NA ETAPACH PROCESU REFUNDACYJNO-CENOWEGO NA SWIECIE
(PRZEDSTAWIONO KRAJE, W KTORYCH PACJENCI SA ZAANGAZOWANI W JAKIKOLWIEK SPOSOB)?13

213 An analysis of HTA and reimbursement procedures in EUnetHTA partner countries: Annex 1 Agency data. Dostep: https:/eunethta.eu/wp-content/
uploads/2018/02/Annex-1_agency-data.pdf
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ROLA PACJENTOW W KSZTAXtTOWANIU OPIEKI NA
POZIOMIE MEZO (SWIADCZENIODAWCY)

Organizacja InHealth Associates opracowata kompleksowy i szeroki cykl zaangazowania pacjen-
téw w planowanie, projektowanie i $wiadczenie ustug zdrowotnych na poziomie $wiadczenio-
dawcy wykorzystywany szeroko przez Clinical Commissioning Groups (oraz innych interesariuszy
ochrony zdrowia) w Anglii. Jest to strategiczne narzedzie, ktére pomaga réznym interesariuszom
opieki zdrowotnej zrozumie¢, kto oraz na jakim etapie powinien angazowac pacjentéw i spotecz-

nos¢ w celu maksymalizowania efektow?%4,

Cykl okresla pie¢ celéw zaangazowania pacjentéw, reprezentowanych jako pie¢ réznych etapéw, na

ktoérych ludzie powinni by¢ zaangazowani w podejmowanie decyzji o zmianie:

» Praca ze spoteczno$ciami (geograficznymi i zainteresowanymi) w celu zidentyfikowania po-
trzeb i aspiracji,

» Wspodtpraca ze spoteczenstwem (jako obywatelami i podatnikami) w celu planowania i prze-
ksztatcania ustug,

» Wspbtpraca z pacjentami i opiekunami w celu projektowania ustug oraz poprawy jakosci i bez-
pieczenstwa,

» Wspbtpraca z pacjentami i spoteczenstwem w celu tworzenia i kontraktowania ustug,

» Wspotpraca z pacjentami i opiekunami w celu monitorowania ustug i dzielenia sie zdobyta

wiedza?®.

Zaangazowanie pacjentéw jest istotnym elementem jakosci opieki w ochronie zdrowia. Organi-
zacje ochrony zdrowia majg wieloletnia tradycje mierzenia tzw. doswiadczen pacjentéw (ang.
experience of patients) oraz pozostatych ustugobiorcéw, w tym rodzin i opiekundéw z korzystania
z ustug medycznych. Jedna z najczestszych form jest pomiar satysfakcji pacjenta, jednakze cze-
sto jego wyniki okazuja sie trudne do przetozenia na poprawe $wiadczenia ustug i nie powinny
by¢ wyznacznikiem skutecznosci terapii. W ostatnim czasie zaobserwowano, ze badania dotycza-
ce zaangazowania pacjentéw, oprécz tradycyjnych ankiet i zbierania skarg, zostaty poszerzone
0 zaangazowanie pacjentow w przeglad ustug czy tez planowanie poprawy ich jakosci. Dowodem
na to jest lawinowy rozwadj narzedzi do pomiaru jakosci $wiadczonej opieki z perspektywy pacjen-
ta. W ciggu dwoch ostatnich dekad ocena jakosci Swiadczonej opieki z perspektywy pacjenta prze-

chodzita transformacje z prostej oceny satysfakcji na catosciowg ocene doswiadczen pacjentow?°,

WSPOLNE PROJEKTOWANIE USLUG Z PACJENTEM

Konsultowanie oraz Wspdtprojektowanie oparte
Przekazywanie informacji udzielanie rad na doswiadczeniu

Zbieranie informacji Stuchanie oraz odpowiadanie
o skargach

214 The Engagement Cycle. Dostep: http:/engagementcycle.org/

215 |bidem.

216 Bate, P, Robert, G., Bevan, H. (2004). The next phase of healthcare improvement: what can we learn from social movements? Qual. Saf. Health Care
13, 62-66.
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Przedstawiony cykl zaangazowania (Rycina 22) opiera sie na przekonaniu, ze zaangazowanie
pacjenta i spoteczenstwa dotyczy réwnych partnerstw i skutecznych relacji miedzy pacjentami

i specjalistami oraz miedzy spotecznosciami i lokalnymi organizacjami.

Praca z lokalnymi
spotecznosciami
w celu
zidentyfikowania
potrzeb i aspiracji

Wspotpraca ze
spoteczenstwem
w celu

Wspétpraca
z pacjentami i ich
opiekunami w celu

monitorowania ) planowania )
wdrozonych ustug \ ANSC-;I-EzAg\EA?A‘;IA / ! przehzltfgcan'a

PACJENTOW

KULTURA ORGANIZACJI
ORAZ SYSTEMY

Wspbtpraca Wspotpraca

z pacjentami z pacjentami i ich
i spoteczenistwem opiekunami w celu
w celu wdrazania poprawy jakosci
ustug

RYCINA 22.
CYKL ZAANGAZOWANIA PACJENTOW W PLANOWANIE, PROJEKTOWANIE | SWIADCZENIE UStUG
ZDROWOTNYCH?%7

Inna zram opracowanych przez Bate i Roberta (2006) wprowadza planowanie partycypacji pacjen-
ta w projektowaniu ustug medycznych w oparciu o jego doswiadczenia (ang. experience-based co-
-design of services, EBD) i poprzez wprowadzenie pacjentdw lub ich przedstawicieli do zespotow

zajmujacych sie procesami doskonalenia i wprowadzania innowacji w organizacji?'82%?,

Doswiadczenie jest to podstawowy i bardzo szczegdlny rodzaj wiedzy uzyskany w wyniku kontaktu
lub bliskiej i bezposredniej osobistej obserwacji. Celem badania doswiadczenia grup pacjentéw jest
uzyskanie dostepu do wiedzy, lecz w sposéb systematyczny i kontekstowy, z uwzglednieniem pozio-
mu edukacji, rozumienia zasad organizacji S$wiadczen, ich finansowania czy po prostu ograniczen

217 The Engagement Cycle. Dostep: http:/engagementcycle.org/
218 Bate i Robert, 2006, op. cit.
219 Bombard, Baker, Orlando i in., 2018, op. cit.
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prawnych??, Pomimo ograniczen i komplikacji, jakie wigza sie z procesami angazowania pacjentéw
w celu tworzenia lepszych i bardziej efektywnych rozwigzan na poziomie jednostki ochrony zdrowia,
podejmowane sg coraz czesciej proby takiego angazowania, w tym w Polsce, ich przyktadem s3 opie-

ka koordynowana w cigzy czy POZ+.

RéZne metody czy formy, stosowane pojedynczo lub tacznie, mogag postuzyc ocenie doswiadcze-

nia pacjenta w zwiazku z realizacjg danej ustugi, moga to by¢ np. grupy fokusowe, fora pacjentéw,

badania nastawienia, wywiady. Wprowadzanie nowych ram zaangazowania pacjentéw na pozio-
mie organizacji opieki lokalnej lub na poziomie swiadczeniodawcy wymaga wprowadzenia nowych
zasad, takich jak:

» Wspdlne przedsiewziecie - zamiast wykorzystywac grupy uzytkownikéw do przekazywania su-
gerowanych zmian w procesach w organizacji, wskazywaniu nieprawidtowosci w ustugach opieki
zdrowotnej, angazuje sie pacjentow i specjalistdw w zespoty pracujace razem przez pewien okres,
tj. np. przez caty czas trwania procesu wdrazania zmian, a pacjenci traktowani sg jako wspétpro-
jektanci tej zmiany,

» Poznaj swojego ustugobiorce - EBD koncentruje sie nie tyle na opiniach uzytkownikdéw, posta-
wach, potrzebach i spostrzezeniach (cho¢ wszystkie one sie w tym uwzgledniaja), ale na do-
$Swiadczeniach uzytkownika na poziomie poznawczym i emocjonalnym,

» Opisz swoje doswiadczenia - w przeciwienstwie do tradycyjnych technik mapowania proceséw,
nacisk ktadziony jest na $ciezke subiektywna (w tym narracyjna), a nie na sciezke obiektywna,

» Badanie doswiadczen to wyspecjalizowane dziatanie, ktére wymaga nauki i praktyki oraz po-
winno by¢ ubrane w ramy analityczne. Wazne jest to, w jaki sposéb wyniki takich badar majg by¢
wykorzystywane w procesie wdrazania zmiany. W interpretacji wynikéw dotyczacych doswiad-
czen pacjentow gtéwnym wyzwaniem jest zrozumienie, co wptywa na postrzeganie pacjenta

ustug medycznych??:,

Wiele zrédet wskazuje na to, ze nie tylko mozliwe jest zaangazowanie pacjentéw w zmiane opieki
zdrowotnej ale réwniez, ze takie zaangazowanie moze przyczynic sie do zmniejszenia liczby przyje¢
w szpitalach, poprawy skutecznosci, wydajnosci i jakosci ustug zdrowotnych, jak i poprawy jakosci zycia

samych pacjentéw??,

W Polsce nie ma ograniczen prawnych co do angazowania pacjentéw i organizacji pacjentéw
W procesy na poziomie $swiadczeniodawcow. Przyktad sieci szpitali w Ontario pokazuje, ze
pomimo wysitku zwigzanego z koniecznoscig przygotowania pacjentéw i ich rodzin do wspdlne-
go projektowania ustug, warto angazowac pacjentéw (patrz: ramka na str. 103). Bowiem efek-
ty, czyli poprawa jakosci ustug, sg widoczne juz w kréotkim czasie od wdrozenia. Nowe podej-
$cie zaktadajace wtaczanie pacjentéw i ich rodzin w projektowanie ustug mogtoby by¢ réwniez

z sukcesem wdrazane w Polsce.

220 Bate i Robert, 2006, op. cit.
221 |bidem.
222 |bidem.
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ZAANGAZOWANIE PACJENTOW W ORGANIZACJE OPIEKI NA POZIOMIE
MEZO W KANADZIE

Huron Perth Healthcare Alliance (HPHA) sktada sie z czterech szpitali w potudniowo-zachodnim
Ontario. Podobnie jak w przypadku wielu organizacji $wiadczacych ustugi zdrowotne w catym
kraju, pracownicy HPHA wiedzieli, Ze muszg znalez¢ lepszy sposéb na zaangazowanie pacjentow
i ich rodzin. Do tego momentu planowanie opieki koncentrowato sie tylko na rolach swiadczenio-

dawcéw, bez uwzglednienia roli pacjentéw i ich rodzin.

Nowe podejscie zaktadato wtaczanie pacjentéw i ich rodzin w projektowanie ustug. Nalezy jednak
podkresli¢, ze wymagato to przygotowania pacjentéw i przedstawicieli rodziny do tego zadania,
a udato sie to zrobic¢ przy wsparciu Kanadyjskiej Fundacji na rzecz Poprawy Opieki Zdrowotnej
oraz kadry zarzadzajacej HPHA. W efekcie tej wspdtpracy utworzona zostata Unit Action Coun-
cils (UACs). W czterech osrodkach szpitalnych utworzono pietnascie UACs, z ktérych osiem obej-
mowato pacjentéw i rodziny, a pozostate siedem dziatato jako kontrola. Pacjenci i rodziny zostali
rekrutowani do o$miu UACs i zostali zacheceni do udziatu w warsztatach, w ktérych zostali prze-
szkoleni do petnienia swoich rél. Oprécz pacjentéw i rodzin wszyscy pracownicy i liderzy uczest-
niczyli w obowiazkowych warsztatach dotyczacych opieki miedzyprofesjonalnej (miedzy réznymi
srodowiskami grup zawodowych), a takze opieki skoncentrowanej na pacjencie i rodzinie. Wyniki
zaangazowania pacjentéw s obiecujace. Do chwili obecnej zainicjowano 49 proceséw w organi-
zacji. Obejmuja one:

» Udoskonalenia w zakresie komunikacji i edukacji. Obejmuja one m.in.: opracowywanie mate-
riatéw edukacyjnych wspierajacych przechodzenie pacjentéw z oddziatu intensywnej opieki
medycznej do sal operacyjnych, ulepszone oznakowanie kierujace pacjentéw do zabiegdéw chi-
rurgicznych oraz tworzenie nowego oznakowania drzwi do pokoi chorych na oddziale potoz-
niczym, w tym ,$pigce matki”, ,karmienie piersig” i ,znieczulenie zewnatrzoponowe w toku”,

» Przeniesienie i przeprojektowanie przestrzeni, w ramach ktérego stworzono wspdélng jadalnie
czy poprawiono dostepnos¢ wdzkéw inwalidzkich,

» Poprawe organizacji opieki polegajaca na wdrozeniu godzinowych wizyt przy tézku pacjenta
(lekarza lub innego pracownika stuzby zdrowia - w celu oceny leczenia, oceny aktualnego prze-
biegu i dokumentowania postepoéw pacjenta lub powrotu do zdrowia) oraz program zapobie-
gania upadkom,

» Wdrozenie szybkiego $ledzenia czasu realizacji analizy krwi w oddziale chemioterapii, co po-
zwolito na skrécenie $redniego czasu oczekiwania na wynik z 2-3 godzin do 15 min u pacjen-

tow onkologicznych??,

223 Canadian Foundation for Healthcare Improvement
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PROBLEMY DO ROZWIAZNIA

INNOWACIE

SILOSOWA OPIEKA,
ZORIENTOWANA NA
SWIADCZENIODAWCE

&

SILOSOWE ZARZADZANIE,
SWIADCZENIE OPIEKI
W RAMACH ROZNYCH

DYSCYPLIN

o
ololo

[ |

STWORZENIE UNIT
ACTION COUNCILS
(8 OBEJMOWALO
PACJENTOW | RODZINY,
7 DZIALALO JAKO
KONTROLA)

\

PACJENCI/RODZINY | INNI
BYLI UCZENI O OPIECE
MIEDZYPROFESJONALNE)J
| SKONCENTROWANEJ NA
PACJENCIE | RODZINIE

coo
00Q)

DUGI CZAS ODGORNE ZAPRASZANIE TABLICA SLEDZENIA
OCZEKIWANIA NA PODEJMOWANIE DECYZJI PACJENTOW/RODZIN PACJENTA W POCZEKALNI
WYNIKI BADAN KRWI DO UDZIALU W
PACJENTOW PROJEKTOWANIU
CHORUJACYCH NA | DOSTARCZANIU USEUG
NOWOTWORY
EFEKTY WDROZENIA RADY DLA INNYCH

SKROCENIE CZASU PISEMNE INSTRUKCJE DLA EDUKOWANIE ZBUDOWANIE
OCZEKIWANIA NA WYNIKI PACJENTOW PO WSZYSTKICH JEST INFRASTRUKTURY, ABY
BADAN KRWI (Z 2-3 OPUSZCZENIU SZPITALA NIEZBEDNYM ELEMENTEM, WSPIERAC PROCES ZMIANY
GODZIN DO 15-20 BY OSIAGNAC SUKCES
MINUT)
INFORMACJE DLA ZNALEZIENIE PARTNERA,
PACJENTOW KTORY ZAJMUJE SIE
PRZECHODZACYCH ANGAZOWANIEM
Z ODDZIALU PACJENTOW
INTENSYWNEJ TERAPII
NAINNY
RYCINA 23.

EFEKTY ZAANGAZOWANIA PACJENTOW W TWORZENIE | ROZWIJANIE USLUG ZDROWOTNYCH W SIECI

SZPITALI W ONTARIO, KANADA?2

Przyktadem z Polski dotyczacym zaangazowania OP na poziomie Swiadczeniodawcy jest Centrum
Leczenia Mukowiscydozy w Dziekanowie Lesnym. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg
(PTWM) zawarto partnerstwo z dyrekcja szpitala, lekarzami i samorzadem wojewddztwa mazo-

wieckiego, pozyskujac wspdlnie finansowanie i ustalajac ksztatt centrum, standard pomieszczen,

wymagania dla personelu oraz inne.

224 Canadian Foundation for Healthcare Improvement
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0.
WPolskie Towarzystwo

L’ V Walki z Mukowiscydozg

WSPOLPRACA Z OP NA POZIOMIE MEZO W POLSCE

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza to najstarsza i najdtuzej dziatajgca organizacja, kto-
ra pomaga chorym w catej Polsce, od momentu postawienia diagnozy. Towarzystwo ma pod swo-
ja opieka blisko 1700 beneficjentéw w catym kraju. Wspiera podopiecznych na wiele sposobdw,
prowadzac ciggta dziatalnos¢ informacyjna i edukacyjna, wspomagajac zakup lekéw, zabiegajac
o dostepnosc¢ niezbednego sprzetu rehabilitacyjnego, a takze walczac o korzystniejsze przepisy

w dostepie do leczenia i opieki socjalne;j.

Niezwykle waznym przedsiewzieciem realizowanym przez Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg byto wsparcie w latach 2015-2017 roku kliniki mukowiscydozy Instytutu Matki i Dziecka

i utworzonego Centrum Leczenia Mukowiscydozy w szpitalu w Dziekanowie Lesnym k/Warszawy.

Utworzenie centrum nie bytoby mozliwe bez wktadu finansowego, jak i pomocy organizacyjnej sto-
warzyszenia rodzicow pacjentow, tj. Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza??®. Przedsta-
wiciele stowarzyszenia uczestniczyli w pracach projektowych, co pozwolito stworzy¢ odpowiednia
dla chorych infrastrukture i standard wyposazenia. Towarzystwo sfinansowato zakup czesci wypo-
sazenia, zadbato takze o zapewnienie chorym opieki pracownika socjalnego. Dzieki wspétpracy
samorzadu wojewddztwa, dyrekgji szpitala, lekarzy i organizacji pacjentéw w Dziekanowie LeSnym

powstat osrodek spetniajacy najwyzsze miedzynarodowe standardy leczenia mukowiscydozy.

225 polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozq. Dostep: http:/oddech.warsawpress.com/index.php/2019/10/21/
polskie-towarzystwo-walki-z-mukowiscydoza/
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ROLA PACJENTOW NA POZIOMIE MIKRO, CZYLI
INDYWIDUALNEJ OPIEKI BEZPOSREDNIE)J

Szczegdlng zaletg organizacji pacjentéw jest ich sitaw przenoszeniu wiedzy opartej na doswiadczeniu
pojedynczych pacjentéw??4??’, Przedstawiciele organizacji pacjentow w wielu krajach przyczyniaja sie
do poprawy poziomu bezposredniej opieki nad pacjentami i poprawy jakosci osiggnietej w organiza-
cjach opieki zdrowotnej??. Na poziomie bezposredniej opieki zdrowotnej cztonkowie grup pacjen-
téw i organizacji pacjentéw pomagaja w rozpowszechnianiu wiedzy interpersonalnej czy na temat
choroby lub systemu miedzy populacja lub pacjentami, co ostatecznie zwieksza zabezpieczenie oséb
dotknietych choroba. Doswiadczenia na poziomie indywidualnym moga by¢ przenoszone na poziom
organizacji opieki zdrowotnej przez przedstawicieli pacjentéw, na przyktad w radach doradczych
pacjentéw. Dzieki wykorzystaniu zbiorowej wiedzy organizacji pacjentdw na rzecz innych oséb i pota-
czeniu jej z wiedza zawodowa przedstawicieli Swiadczeniodawcdw, opieka zdrowotna moze stac sie

bardziej zorientowana na pacjenta (co zostato przedstawione w poprzednich rozdziatach)??7-232,

W kilku krajach organizacje pacjentéw juz sa zaangazowane w pomoc pacjentom w miejscach swiadcze-
nia opieki zdrowotnej. Inicjatywy te wskazujg na pozytywne efekty na poziomie opieki bezposredniej
(poziom indywidualny) i na poziomie organizacyjnym (poziom zbiorowy, takze mezo)?*. Mimo ze istnie-
jaogodlne zalecenia, ktdre promuja uczestnictwo pacjentéw poprzez organizacje pacjentdw u swiadcze-
niodawcow (cztonkostwo), ustrukturyzowana wspdtpraca pozostaje w praktyce ograniczona.

Skuteczne zaangazowanie pacjentéw i ich rodzin jest integralna strategia rozwoju wysokiej jakosci,
zintegrowanych i ukierunkowanych na pacjenta. Spotkanie kliniczne, w ktérym interakcja perso-
nelu medycznego i pacjenta powinna by¢ ,sednem opieki zdrowotnej’?%*. Zaangazowanie pacjenta,
z punktu widzenia opieki bezposredniej (direct care), obejmuje wtaczenie pacjenta i jego rodziny do
decyzji podejmowanych w sprawie jego diagnozy, petnego procesu leczenia czy monitorowania. Jest
on definiowany jako integracja wartosci, doswiadczen i preferencji pacjentéw w odniesieniu do zapo-
biegania, diagnozy i leczenia?*®. Dowody sugeruja, Ze prowadzacy terapie musza zobowigzac sie do
proaktywnego angazowania pacjentéw we wtasng opieke i do wdrazania wnioskéw wyciagnietych

z doswiadczen zwigzanych z opieka.

Zaangazowanie pacjentéw i cztonkéw ich rodzin w poprawe jakosci opieki zdrowotnej zostato
uznane za wymog demokratyczny (np. w Australii) lub etyczny, poniewaz pacjenci finansuja (pry-
watne czy publiczne) systemy ochrony zdrowia. Wzgledy etyczne obejmujg indywidualne samo-
stanowienie pacjenta. Samostanowienie, w kontekscie wspdlnego podejmowania decyzji oraz
zaangazowania pacjentéw i rodziny w opieke zdrowotna, wiaze sie z nieodtaczna ludzka tendencja

do zaspokojenia przede wszystkim wtasnego samopoczucia czy szerzej dobrostanu.

226 Borkman, T. (1976). Experiential knowledge: A new concept for the analysis of self-help groups on JSTOR. Social Service Review, 50(3), 445-456

227 Rabeharisoa, V. (2003) The struggle against neuromuscular diseases in France and the emergence of the ,partnership model” of patient organisation,
Soc Sci Med., 57(11):2127-36.

228 Carmaniin., 2013, op. cit.

229 Kofahl, C., Trojan, A., Von dem Knesebeck, O., & Nickel, S. (2014). Self-help friendliness: A German approach for strengthening the cooperation between
self-help groups and health care professionals. Social Science and Medicine, 123, 217-225.

2% Repper, J., & Carter, T. (2011). A review of the literature on peer support in mental health services. Journal of Mental Health, 20(4), 392-411.

231 World Health Organization (2004). General principles of good chronic care. Geneva: WHO.

2%2 Castro, Eva & Regenmortel, Tine & Wanseele, Carine & Sermeus, Walter & Vanhaecht, Kris. (2018). Participation and healthcare: a survey investigating
current and desired levels of collaboration between patient organizations and hospitals. Journal of Social Intervention: Theory and Practice. 27. 4.
10.18352/jsi.572

233 Gielen, P., Godemont, J., Matthijs, K., & Vandermeulen, A. (2010). Zelfhulpgroepen. Samen werken aan welzijn en gezondheid. Leuven: LannooCampus

2% Dieppe, P, Rafferty, A.M., Kitson A. (2002) The clinical encounter--the focal point of patient-centred care. Health Expect, 5(4), 279-281Dyson, E.
(2009). Why participatory medicine?. Journal of Participatory Medicine, 1(1),1

25 |bidem.
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STRATEGIE | FORMY ZAANGAZOWANIA PACJENTOW | RODZINY W RAMACH PROGRAMOW
OPIEKI BEZPOSREDNIE)J

STRATEGIA

DEFINICJA | FORMY

Edukacja pacjenta

Strategie lub doswiadczenia majace na celu pomoc osobom lub grupom w poprawie zdrowia
lub zapobieganiu chorobom poprzez zwiekszenie ich wiedzy lub wptywanie na ich postawy.
Moze obejmowac werbalne strategie edukacyjne lub korzystanie z broszur, ksiazek, instrukcji,
filméw, stron internetowych, e-learningéw, webinardw, itp.

Dostep do danych
zdrowotnych pacjenta lub
portali

Umozliwianie pacjentom dostepu do ich papierowej lub elektronicznej dokumentacji
medycznej lub dostepu do informacji o zdrowiu osobistym, z wyjasnieniem i oméwieniem
zalecen albo poprzez e-komunikacje z personelem medycznym.

Interwencje wptywajace
na zmiane zachowania

Whprowadzenie interwencji wptywajacych bezposrednio na zmiane zachowania pacjenta
(system alertow, kontroli przez aplikacje, telerehabilitacja z monitoringiem akcji serca) lub na
zwiekszenie poziomu jego motywacji, gotowosci lub zaangazowania w zmiane, ktére obejmuje
interwencje psychologiczno-socjologicznie, takie jak rozmowa motywacyjna, aktywacja
behawioralna, coaching zdrowotny itp.

Sterowanie pacjentem
w systemie

Sterowanie pacjentem ma na celu poméc pacjentom w przezwyciezeniu barier systemu
opieki zdrowotnej lub osobistych barier w opiece. Obejmuje pomoc w nawigacji po czesto
rozdrobnionym systemie opieki zdrowotnej i spotecznej poprzez informowanie pacjenta

o wizytach, kolejkach, utrudnieniach, lecz takze komunikacje z ré6znymi instytucjami, w tym
utatwienie dostepu do opieki wtasciwemu swiadczeniodawcy we wtasciwym czasie

(np. integracja opieki w systemie, koordynacja opieki).

Spersonalizowane
planowanie opieki

Dyskusja miedzy pacjentem a personelem medycznym w celu wyjasnienia celdw, opcji

i preferencji oraz opracowania uzgodnionego planu dziatania opartego na tym wzajemnym
zrozumieniu. Proces planowania opieki ma na celu zapewnienie, Ze wartosci i obawy
pacjentéw ksztattuja sposéb zarzadzania ich stanem zdrowia. Plany opieki moga réowniez
okresla¢ warunki zwiekszenia lub zmniejszenia intensywnosci leczenia, ustugodawcow
zaangazowanych w opieke oraz ramy czasowe $wiadczenia ustug i przegladu planu (plan opieki
hospicyjnej, plan opieki okotoporodowej).

Wsparcie samozarzadzania

Samozarzadzanie oznacza zdolnos¢ jednostki do identyfikowania objawdw choroby, do
radzenia sobie z objawami choroby, w tym z konsekwencjami fizycznymi i psychologicznymi,
wprowadzanie zalecen medycznych, w tym dotyczacych zmian stylu zycia, nieodtacznie
zwigzanych z zyciem z choroba. Wsparcie w zakresie samozarzadzania to opieka i zacheta
zapewniane pacjentom, lecz takze ich rodzinom, mozliwos$¢ zrozumienia roli choroby w ich
zyciu i sposobu zarzadzania nia, Swiadomos¢ konsekwencji oraz mozliwosci uzyskania
wsparcia w budowaniu nawykoéw i umiejetnosci (stosowanie sprzetu, zasady bezpieczenstwa,
leczenia w warunkach domowych, samoobserwacji). Wspomaganie samodzielnego
zarzadzania moze by¢ dostarczane indywidualnie (zajecia fizjoterapeutyczne) lub w grupach
(np. szkoty rodzenia) i moze obejmowac takze rézne formy edukacji.

Wspélne podejmowanie
decyzji

Proces, w ramach ktérego decyzje zdrowotne s3 rozpatrywane i podejmowane wspdlnie przez
pacjentai jednego lub wiecej pracownikéw stuzby zdrowia, z uwzglednieniem najlepszych
dostepnych dowodoéw, oceny klinicznej specjalistéw oraz wartosci i preferencji pacjenta.
Wspdlne podejmowanie decyzji mozna wspierac za pomoca narzedzi, takich jak pomoce
decyzyjne.

Wsparcie rodzin

Jednym z form zaangazowania pacjentow jest wsparcie ich rodzin - poprzez edukacje po
organizacje zycia rodzinnego w chorobie. Formy zaangazowania moga by¢ organizowane

w tym przypadku przez system nauki i oSwiaty, opieki spotecznej i obejmowac szeroki zakres
interwencji psychologicznych, odzywiania, az po proces aktywizacji zawodowej cztonkéw rodzin.

Wsparcie innych chorych

Obejmuje osoby z podobnym stanem zdrowia, oferujac wsparcie innym osobom o podobnych
doswiadczeniach. Osoby chore moga otrzymywac pomocy od innych chorych lub ich cztonkéw.
Wsparcia moga by¢ dostarczane indywidualnie, w grupach lub w wigkszych (zwykle on-line)
spotecznosciach.
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Na poziomie bezposrednim zaangazowanie pacjentéw i rodziny moze oznaczac po prostu udziela-
nie pacjentom i cztonkom ich rodzin informacji jako podstawowej formy zaangazowania lub poszu-
kiwanie form aktywnych, takich jak wspélne ustalenia celéw, monitorowanie parametréw czy wta-

czanie preferencji pacjenta w proces decyzyjny.

Jednakze te rozwigzania majg swoje ograniczenia, na co wskazuja pojedyncze badania?%, gdzie
wykazano, ze niektdérzy pacjenci woleliby, aby personel medyczny zdecydowat i zakomunikowat
zalecenia, zamiast angazowac ich we wspdlne podejmowanie decyzji. Sugeruje sie, ze tylko nie-
ktorzy pacjenci moga rzadziej czerpac korzysci z wiekszej wspdtpracy. Wptyw maja rézne czyn-
niki - zarowno wiek i pte¢, lecz takze kwestie osobowosciowe, czynniki spoteczno-ekonomiczne,
kulturowe - zaréwno spoteczne wzorce, lecz takze te w swiecie medycznym czy u konkretnego
Swiadczeniodawcy. Ten zewnetrzny aspekt kontroli®®” jest wyzwaniem dla zwolennikéw zaanga-
zowania pacjentéw z powodu réznego rodzaju nieréwnosci - np. pacjenci o nizszym statusie spo-
teczno-ekonomicznym zwykle majg mniejsza kontrole nad swoim zdrowiem, mniejsze mozliwosci
samoopieki czy zrozumienia informacji, a takze mozliwosci przestrzegania zalecen w warunkach
domowych. Poniewaz pacjenci o wyzszym statusie spoteczno-ekonomicznym maja wieksze szanse
na skorzystanie z systeméw zwiekszajacych zaangazowanie pacjentow, istotne wydaje sie anga-
zowanie wszystkich obywateli w dziatalnos$ci wykraczajace poza Srodowisko systemu opieki zdro-

wotne;j?® i budowe relacji réwniez na poziomie spotecznym (Rycina 24) .

Partycypacja danego cztowieka moze obejmowac zaréwno interakcje z systemem opieki zdrowot-
nej, jak i interakcje spoteczne z rodzing, przyjaciétmi oraz szerzej - z wtasng spotecznoscia lokal-
na. Te interkacje, wychodzace poza kwestie wtasnego zdrowia czy rodziny, obejmuja wtaczenie sie
pacjentéw we wspodtprace z innymi pacjentami oraz ich edukacje lub wsparcie w poruszaniu sie

w systemie (indywidualnie lub w ramach dziatajacych organizacji pacjentéw - Rycina 24).

236 Sommers, R., Goold, S.D., McGlynn, E.A., Pearson, S.D., Danis, M. (2013) Focus Groups Highlight That Many Patients Object To Clinicians’ Focusing On
Costs. Health Affairs,32(2), 338-346.

237 AAjzen, I. (2002) Perceived behavioral control, self-efficacy, locus of control, and the theory of planned behavior. J Appl Soc Psychol, 32(4), 665-683.

238 Prior, S.J., Campbell, S. (2018) Patient and Family Involvement: A Discussion of Co-Led Redesign of Healthcare Services, J Participat Med,10(1):e5.
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Satysfakcja pacjenta:

Ocena zadowolenia pacjentéw jest kluczowym pierwszym
krokiem w zaangazowaniu pacjentéw w ich opieke
zdrowotna. Pracownicy stuzby zdrowia i inni moga
dowiedziec sie o doswiadczeniach pacjentéw poprzez
ankiety, wywiady lub grupy fokusowe.

Przedstawienie pacjentowi mozliwych opciji:
Klinicysci dziela sie z pacjentami opcjami leczenia przed
rozpoczeciem procesu terapeutycznego, aby umozliwié
pacjentom podejmowanie Sswiadomych decyzji dotyczacych
zdrowia.

Wspélne podejmowanie decyzji:

Pracownicy stuzby zdrowia $cislej wspdtpracuja

z pacjentami, aby wybrac opcje leczenia odpowiadajace
stylowi zycia pacjenta. Pacjenci majg gtos w swojej opiece
zdrowotne;j.

~

')

3)
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$ | .=
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Partnerstwo z pacjentem:

Pacjenci proszeni sg o przedstawienie swojego stanowiska,
w jaki sposdb poprawi¢ opieke zdrowotng w
spoteczenstwie. Pacjent uczy sie, jak dziata system opieki
zdrowotnej, a system opieki zdrowotnej uczy sie od
pacjentow.

Laga]

N

Interakcje spoteczne

L

Swiadomos¢ zdrowotna:

Pacjenci maja duzg wiedze na temat zdrowia i dobrze
rozumieja, jak dokonywac zdrowych wyboréw. Pacjenci sg
kierownikami wtasnej opieki i w razie problemu
proaktywnie kontaktuja sie z pielegniarka lub lekarzem.

Zaangazowanie w zdrowie publiczne:

Na tym najwyzszym poziomie pacjenci sg bardziej
zaangazowani w ochrone zdrowia swoich spotecznosci,
np. zgtaszanie obaw decydentom, pomaganie innym

W poruszaniu sie po systemie opieki zdrowotnej

i zwigkszanie réwnosci w zdrowiu.

RYCINA 24.

CYKL ZAANGAZOWANIA PACJENTA W OPIECE BEZPOSREDNIEJ?

239 The Continuum of Patient Engagement. Dostep: http:/www.regionalprimarycare.org/assets/RPCC-Graphic-6-20-12.pdf
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ZAANGAZOWANIE PACJENTOW NA POZIOMIE MIKRO - LECZENIE
CUKRZYCY W USA

W amerykanskim badaniu przeprowadzonym w praktykach lekarzy podstawowej opieki zdrowot-
nej, ktérzy lecza pacjentdw z cukrzyca i / lub chorobami sercowo-naczyniowymi, zbadano zwia-

zek miedzy wybranymi cechami praktyki, zaangazowaniem pacjenta i uzyskiwanymi efektami?4.

UDZIAL ZESPOLU AKTYWACJA PACJENTA

DZIALANIA PRAKTYKI MAJACE POSTAWY ZESPOtU WYNIKI ZDROWOTNE: PROS,

NA CELU AKTYWIZACJE | DOSWIADCZENIA ZWIAZANE SPOLECZNE, FIZYCZNE,
| ZAANGAZOWANIE PACJENTOW Z ZAANGAZOWANIEM PACJENTA EMOCJONALNE

WSPOLNE PODEJMOWANIE
KOORDYNACJA RELACYINA DECYZJI W LECZENIU CHOROB
PRZEWLEKEYCH

RYCINA 25.
ZARYS KONCEPCYJNY BADANIA W POZ OBEJMUJACEGO PACJENTOW Z CUKRZYCA | / LUB CHOROBAMI
SERCOWO-NACZYNIOWYMI W USAz41

W pierwszym kroku przedstawiciele 71 praktyk lekarskich (Chicago i Los Angeles) wypetnili kwe-

stionariusz dotyczacy wykorzystania 39 dziatan majacych na celu aktywizacje i zaangazowanie

pacjentéow. W kwestionariuszu oceniano implementacje wprowadzenia nastepujgcych progra-
méw majacych na celu zwiekszenie zaangazowania pacjentow (PA&E):

1. Wprowadzenie systemu oceny ryzyka zdrowotnego (HRA) - przeprowadzono ankiety oce-
ny ryzyka zdrowotnego (HRA) kazdego pacjenta oraz nastepnie dostarczono im informacje
zwrotna na temat wynikéw. Zapewniono staty monitoring wynikéw HRA w czasie, a wyniki
sg dostepne w formie elektronicznej dla cztonkéw zespotu opieki (za posrednictwem elek-
tronicznej dokumentacji medycznej) w punktach opieki.

2. Edukacja kadry medycznej: Kadra medyczna zostata przeszkolona z technik rozmoéw
motywacyjnych i zostaty wprowadzone techniki wywiadu motywacyjnego w komunikacji
z pacjentami (np. zachecaja pacjentéw do zadawania pytan) w ramach wizyt. Lekarze kon-
sekwentnie zachecaja pacjentéw do omawiania swojej pracy, zycia rodzinnego i sytuacji
spotecznej.

3. Wdrozenie programéw terapeutycznych:

Na podstawie oceny ryzyka zakwalifikowano pacjentéw do programu profilaktyki lub pro-

mocji zdrowia w zakresie zdrowego odzywiania, aktywnosci fizycznej, edukacji zdrowotnej

240 Shortell, Stephen M. et al. (2017) A Multilevel Analysis of Patient Engagement and Patient-Reported Outcomes in Primary Care Practices of Accounta-
ble Care Organizations. Journal of general internal medicine, 32(6), 640-647

241 Rodriguez H. Comparing Team Experiences of Engaging Patients with Diabetes and Cardiovascular Disease in Accountable Care Organizations.
Dostep: http:/choir.berkeley.edu/presentations-from-academyhealth-and-the-nrsa-conference/
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(School Health Clinic). Jednoczesnie personel odnotowuje preferencje pacjenta dotyczace
opieki w rejestrze pacjenta i razem z nim opracowuje cele opieki, w tym zmian behawioral-
nych u pacjentéw zwigzanych ze stylem zycia. Pacjenci moga rutynowo przekazywac informa-

cje o swojej opiece i zdrowiu za posrednictwem portalu dla pacjentéw.

Istnieje zorganizowany system kontrolny majacy na celu monitorowanie parametréw pacjen-
toéw, lecz takze zapewniajacy pomoc pacjentom w zarzadzaniu lekami w domu, np. zarzadzanie
lekami pod nadzorem farmaceuty. Istniejg programy majace na celu poprawe zycia w rodzinie
i wsparcia dla pacjentéw z cukrzyca. Jednoczesnie pacjenci sa wtaczeni w prace zespotéw

dedykowanych porpawie kontroli jakosci i wspomagaja zarzadzanie klinika czy praktykami.

W drugim kroku posortowano praktyki lekarskie wg uzyskanego wyniku (od najwyzszego wyniku
do najnizszego). Nastepnie wylosowano 8 praktyk z 25% praktyk o najwyzszym wyniku i 8 prak-
tyk z 25% praktyk o najnizszym wyniku. Do badania wtaczono wylosowane grupy 273 pacjentéw

z chorobami uktadu sercowo-naczyniowego i/lub cukrzyca z kazdej praktyki lekarskiej.

W badaniu zatozono nastepujace hipotezy:

» Praktyki z wysokim wynikiem wskaznika PA&E beda miaty wieksze zaangazowanie zespotéw
i lepsza koordynacje relacyjng w poréwnaniu z praktykami z niskim wskaznikiem PA&E,

» Praktyki o niskim wyniku wskaznika PA&E bedg miaty wiekszg sktonno$é do przypisywania
pacjentom wyzwan zwigzanych z zaangazowaniem w poréwnaniu z praktykami o wysokim
wskazniku PA&E,

» Doswiadczenia pacjentéw w zakresie opieki beda lepsze w przypadku praktyk z najwyzszym
wskaznikiem PA&E,

» Ztozonos$¢ pacjentow nie rozni sie w przypadku praktyk o wysokim i niskim wskazniku PA&E.

Z elektronicznej dokumentacji medycznej zebrano dane dotyczace cisnienia krwi, poziomow
hemoglobiny glikowanej (HbA1c), pozioméw cholesterolu LDL, chordb wspdtistniejagcych, cech
socjodemograficznych i statusu ubezpieczenia kazdego pacjenta. Zebrano dane na temat zgtasza-
nych wynikéw zdrowotnych istotnych z perspektywy pacjentéw (PRO), oceny przez pacjentéw
otrzymanej opieki zdrowotnej w aspekcie choréb przewlektych (PACIC) oraz oceny przez pacjen-
tow poziomow ich aktywizacji, jak i zaangazowania (PAM). Zebrano réwniez dane ankietowe od
cztonkdéw zespotu podstawowej opieki zdrowotnej w kazdej z 16 praktyk, dotyczace stopnia,
w jakim w praktykach panowata kultura skoncentrowana na pacjencie oraz stopien koordynacji
relacyjnej istniejacej wsrdd oséb zajmujacych rézne role w zespole, w tym wsrdd lekarzy podsta-
wowej opieki, pielegniarki, asystentow medycznych, pielegniarek diabetologicznych, dietetykéw

i recepcjonistek.

Posiadanie kultury skoncentrowanej na pacjencie pozytywnie skorelowane byto z mniejsza liczba
objawow depresji (iloraz szans [OR] = 1,51; przedziat ufnosci [CI] 1,04, 2,19) i lepszymi wynikami
funkcji fizycznych (OR = 1,85; Cl 1,25, 2,73). Aktywizacja fizyczna pacjenta byta zwigzana z mniej-
sz3 liczbg objawow depresji (OR = 2,26; Cl 1,79; 2,86), lepszym zdrowiem fizycznym (OR = 2,56;
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Cl 2,00; 3,27) i lepszym funkcjonowaniem spotecznym (OR = 4,12; Cl 3,21; 5,29). Relacyjna koor-
dynacja i wspélne dziatania decyzyjne zgtaszane przez praktyki nie byty istotnie zwigzane z wyz-

szymi wynikami zgtaszanymi przez pacjentéw.

Zgodnie z przypuszczeniami pacjenci objeci opieka, z praktyk z kulturg bardziej skoncentrowanag
na pacjencie, rzadziej zgtaszali objawy depresji, za to czesciej - lepsze wynik zgtaszali lepsze wyni-

ki w zakresie zdrowia fizycznego.

PRZYKEAD WSPOLPRACY PACJENTOW NA POIOZMIE MIKRO W POLSCE

Stowarzyszenie pacjentow bariatrycznych CHLO to organizacja pozarzadowa powotana do zycia
przy Il Klinice Chirurgii Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie. Swoja dziatalnos$¢ zainicjowato
w marcu 2015 roku, od samego poczatku z duzym wsparciem lekarzy chirurgéw oraz oséb pra-
cujacych w Klinice. Stowarzyszenie ma na celu wspieranie oséb z otytoscig olbrzymiag w ich walce
o zdrowsze i lepsze zycie, w tym pacjentow przygotowujacych sie do zabiegéw bariatrycznych,
jak rowniez tych, ktérzy przeszli juz operacje. Stowarzyszenie organizuje cykliczne, comiesiecz-
ne spotkania grupy wsparcia Info-CHLO-Spot, podczas ktérych prowadzi sie rzetelng edukacje
pacjentéw w przystepny sposéb nt. procedur kwalifikacji, sposobie przygotowania do zabiegdw,
samym procesie leczenia, a takze o zaleceniach, ktérych powinni przestrzegac pacjenci, aby lecze-
nie zakonczyto sie oczekiwanym efektem. Prowadzona przez stowarzyszenie dziatalnos¢ eduka-
cyjna jest istotnym elementem procesu leczenia pacjentéw bariatrycznych i uzupetnieniem opieki
osrodkéw chirurgii bariatrycznej. Stowarzyszenie w imieniu pacjentéw prowadzi rowniez dziatal-
nos$¢ w zakresie poprawy organizacji opieki zdrowotnej nad osobami otytymi, w tym zwiekszenia

dostepu do procedur bariatrycznych?*.

242 Stowarzyszenie pacjentéw bariatrycznych CHLO. Dostep: http://chlo.com.pl/stowarzyszenie-chlo
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WYZWANIA ZWIAZANE Z ZAANGAZOWANIEM
ORGANIZACJI PACJENTOW W POLSCE W
KSZTALTOWANIE POLITYKI ZDROWOTNEJ - OD
»PATIENT ENGAGEMENT” DO ,PATIENT EMPOWERMENT”

Zaangazowanie pacjentow w ksztattowanie systemu ochrony zdrowia staje sie istotnym elemen-
tem jego funkcjonowania, ze wzgledu na wartos¢, jaka ptynie z wykorzystania wiedzy i bezposred-
niego doswiadczenia pacjentéw. Odzwierciedla ono zarazem realng potrzebe zmiany dotychcza-
sowego paradygmatu na taki, ktéry w wiekszym stopniu pozwala pacjentowi wptywac na przebieg
witasnego procesu terapeutycznego i mie¢ wieksza kontrole nad wtasnym zdrowiem.

Relacja pacjent-lekarz jest podstawa medycyny, fundamentem systemu opieki zdrowotnej nieza-
leznie od stopnia jego ztozonosci. Ta wzajemna relacja stanowi zobowigzanie do koniecznosci indy-
widualnego diagnozowania i leczenia kazdego pacjenta. Cho¢ wiele oséb cierpi z powodu tej samej
choroby, kazdy pojedynczy przypadek jest inny - wiaze sie z inng historig, innym odczuwaniem
objawoéw choroby, innym podejsciem do terapii i procesu zdrowienia.

Wraz z rozwojem genetyki i koncepcji medycyny spersonalizowanej czyli ukierunkowanej na
pacjenta w zakresie doboru metod leczenia pogtebia sie rola pacjenta, takze na poziomie organiza-
cji opieki zdrowotnej. Zaangazowanie pacjentéw w poprawe jakosci opieki zdrowotnej jest zgodne
z koncepcjg VBHC na poziomie relacji pacjent-lekarz. Rosnace wsparcie grup pacjentéw czy orga-
nizacji pacjentéw w opracowywanie rozwigzan na poziomie $wiadczeniodawcoéw czy wtaczanie ich
na poziomie podejmowania decyzji w ramach procesach centralnych wspiera tworzenie koncep-
cji pacjenotcentryzmu. W ramach niniejszego opracowania postugujemy sie okresleniem ,zaan-
gazowanie pacjentéw” (ang. patient engagement), majac na wzgledzie to, ze dotyczy ono nie tylko
pacjentdw, a takze ich rodzin, opiekunow, przedstawicieli (w tym organizacji pacjentow), a w pew-

nych kontekstach nawet ogétu obywateli.

Zaangazowanie pacjentow i ich rodzin rozumiane jest jako wspélny wysitek pacjentéw, ich rodzi-
ny i przedstawicieli oraz innych profesjonalistéw, zaangazowanych w budowanie systemu ochro-
ny zdrowia. Zawsze odnosi sie do wiedzy, umiejetnosci, zdolnosci i checi pacjenta do aktywne-
go utrzymywania czy poprawy wtasnego zdrowia najlepiej na partnerskich zasadach na réznych
poziomach w catym systemie opieki zdrowotnej - poczawszy od opieki bezposredniej nad pacjen-
tem indywidualnym, poprzez organizacje i zarzadzanie podmiotami leczniczymi, po tworzenie poli-

tyki zdrowotnej na poziomie krajowym - ukierunkowanie na poprawe zdrowia i opieki zdrowotne;j.

Wyzwania stojace przed polskim system opieki zdrowotnej sg zwigzane przede wszystkim ze stwo-
rzeniem nie tylko spéjnych i dtugofalowych ram legislacyjno-organizacyjnych, lecz takze z ksztat-
towaniem kultury, ktéra proaktywnie bedzie wtacza¢ pacjentéw w poprawe opieki zdrowotnej.
W wybranych krajach EU (np. Wielka Brytania, Holandia), a takze u naszych najblizszych sasiadéw
Czechéw stworzono ramy legislacyjne oraz organizacyjne do statej wspétpracy z pacjentami na

poziomie centralnym.

113



114

RAPORT | PACJENCI.PRO

Podsumowanie najwazniejszych wyzwan stojacych przed decydentami i systemem opieki zdro-
wotnej na najwyzszym poziomie podejmowania decyzji, czyli w procesie angazowania pacjentéw
na poziomie makro przedstawiono w ramce ponizej. Analiza sytuacji w Polsce na podstawie kon-
taktow z organizacjami pacjentéw, wskazuje, ze od kilku lat ros$nie liczba zgéd ze strony Minister-
stwa Zdrowia, NFZ czy AOTMIT na spotkania i pogtebianie wiedzy wynikajacej z doswiadczen
polskich pacjentéw ze zmaganiem sie z wtasna choroba i wyzwaniami organizacji opieki zdrowot-
nej. Dodatkowo aktywnosci Rzecznika Praw Pacjenta wskazujg na rosnaca potrzebe rzeczywistej
identyfikacji, nie tylko problemoéw, lecz takze analizy danych i wypracowywania rozwigzan wraz
z ekspertami z réznych dziedzin zdrowia publicznego, klinicystéw, prawnikéw, ekonomistow czy
decydentéw. Przygotowana przez RPP nowelizacja ustawy zaktada powotanie Rady Organizacji
Pacjentow przy RPP, ktéra miataby charakter opiniodawczo-doradczy. Aktualnie Rada Organizacji
Pacjentow funkcjonuje jako program pilotazowy w ramach ktérego uczestniczy okoto 60 organi-

zacji pacjentow.

WYZWANIA SPOLECZNO-KULTUROWE

» Stworzenie spojnej strategii zaangazowania pacjentdow w ramach systemu opieki zdrowotne;.

+ Stworzenie kanatow informacji dla pacjentdw na temat mozliwosci ich angazowania w polskim systemie
opieki zdrowotnej.

» Szersze wiaczenie do programéw studidw oraz nauczania podyplomowego komunikacji z pacjentem.

 Stworzenie narzedzi wspomagajacych angazowanie pacjentdéw na wszystkich poziomach zarzadzania
opieka zdrowotna.

» Stworzenie kultury jakosci w ochronie zdrowia opartej na efektach istotnych z punktu widzenia pacjenta
i doswiadczeniach pacjentéw oraz ocenie satysfakcji pacjenta.

4 J

WYZWANIE KONCEPCYJNO-PRAWNE

» Opracowanie razem z OP kompleksowego planu zaangazowania pacjentéw w ramach centralnych
procesow dotyczacych polityki zdrowotnej.

» Stworzenie podstaw legislacyjnych i organizacyjnych gwarantujacych angazowanie pacjentow w procesy
polityki zdrowotne;j.

» Wypracowanie metod oceny konfliktow interesdw oraz sposobow reprezentacji pacjentow w systemie
ochrony zdrowia.

- WYZWANIA W ZAKRESIE KOMPETENCJI PACJENTOW

» Opracowanie programow edukacji pacjentéw przez instytucje publiczne w celu budowania okreslonych
kompetenciji.

» Stworzenie stron internetowych z dobrymi praktykami oraz materiatami e-learningowymi.

» Opracowanie programow badawczych, okreslajgcych zakres zaangazowania pacjentdw na wszystkich
szczeblach oraz rozwdj ich kompetencji, a nastepnie ewaluacje efektéw.

WYZWANIA DOTYCZACE KWESTII PROCEDURALNO-ORGANIZACYJNYCH

» Opracowanie zasad wzajemnej wspotpracy z pacjentami oraz OP wraz z metodami ich finansowania.

* Monitorowanie zaangazowania pacjentow w procesy i identyfikacja trudnosci wraz z modyfikacja
procedur zwiagzanych z ich uczestniczeniem.

» Okreslenie zasad doboru grup pacjentéw oraz okreslania i zarzadzania konfliktem interesow.
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