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Podziekowania

Chcielibysmy serdecznie podziegkowa¢ wszystkim osobom i organizacjom pozarzadowym aktywnie
uczestniczagcym w projekcie dialogu spotecznego pt. Razem dla Zdrowia. Dziekujemy za zyczliwosé,
zaufanie, zaangazowanie i wszelkg pomoc, jakg od Panstwa uzyskalismy. Dziekujemy takze za kazdy
gtos w dyskusjach podczas naszych spotkan i szkolen oraz za pomoc w przeprowadzaniu sondazy
opinii. Dzieki aktywnosci partneréw i uczestnikéw projektu rozwija sie idea dialogu spotecznego
i partycypacji pacjentow w podejmowaniu decyzji dotyczacych ochrony zdrowia, a administracja
publiczna uzyskuje potrzebne informacje dotyczace oczekiwan pacjentéw i zawoddw medycznych od

omawianych inicjatyw legislacyjnych.

Projekt ,Razem dla Zdrowia” realizowany jest przy udziale i dzieki zaangazowaniu partnerow
projektu: Naczelnej Izby Lekarskiej, Naczelnej Izby Pielegniarek i Pofoznych oraz Naczelnej Izby

Aptekarskiej.

Naczelna Izba
Pielegniarek i Potoznych

Naczelna Izba
Aptekarska

Szczegdlne podziekowania sktadamy rowniez organizacjom pacjentéw, ktore angazuja sie

w pozyskiwanie respondentéw dla przeprowadzanych w ramach projektu sondazy i badan opinii.

Serdecznie dziekujemy za wsparcie i wspotprace!

W imieniu zespotu Fundacji MY Pacjenci

) P )
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Informacje o projekcie
Razem Dla Zdrowia

Gtoéwnym celem projektu Razem dla Zdrowia jest rozwijanie dialogu spotecznego oraz idei spotecznej
odpowiedzialnosci instytucji systemu ochrony zdrowia poprzez wypracowanie w ramach powotanego
partnerstwa trwatych, skutecznych, efektywnych i transparentnych mechanizméw konsultacii
spotecznych. Realizacja celu pozwoli na wzmocnienie dialogu i wspdtpracy pomiedzy administracja
publiczng a partnerami spotecznymi (organizacjami pacjenckimi, $wiadczeniodawcami oraz zawodami

medycznymi).

Mamy nadzieje, ze wypracowane w ramach projektu stanowiska i rekomendacje bedg podstawg do
wdrozenia projakos$ciowych rozwigzan organizacyjnych w systemie ochrony zdrowia, utatwiajgcych

dostep do wysokiej jakosci ustug medycznych.
Zakres projektu:

+ przeprowadzenie ogdlnopolskiej kampanii zachecajacej pacjentow do udziatu w konsultacjach
spotecznych;

+ konsultacje wybranych 10 aktéw i/lub zagadnier prawnych;

+ konferencje merytoryczne (10) — przedstawienie zagadniert bedgcych przedmiotem konsultacji
spotecznych;

 warsztaty dla pacjentow (8);
+ opracowanie raportow i opublikowanie stanowisk i rekomendacjj;
+ stworzenie narzedzi wsparcia konsultacji przy udziale pacjentow:
+ portal — nowoczesna platforma konsultacji spotecznych online;

* newsletter;

+ infolinia.

Projekt Razem dla Zdrowia wspdtfinansowany jest w ramach projektu nr POWR.05.02.00-00-
0008/16-00 z Programu Operacyjnego Wiedza Edukacja Rozwoj 2014 — 2020, Dziatania 5.2 ,Dziatania
projakosciowe i rozwigzania organizacyjne w systemie ochrony zdrowia utatwiajgce dostep do

niedrogich, trwatych oraz wysokiej jakosci ustug zdrowotnych”.
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Partnerzy projektu

Fundacja MY Pacjenci powstata w 2012 roku w celu wspierania partycypacji pacjentéw w podejmowaniu
decyzji w ochronie zdrowia i zapewnianiu zaplecza eksperckiego organizacjom pacjenckim, zeby
komunikowaty skuteczniej swoje problemy i potrzeby. Fundacja prowadzi dziatalnosé¢ naukowa,

badawczg, doradcza i szkoleniowa dla pacjentéw i ich organizaciji.

Naczelna Izba Lekarska to organ lekarskiego samorzadu zawodowego. Reprezentuje lekarzy
i lekarzy dentystéw na szczeblu panstwowym, opiniuje akty prawne z zakresu ochrony zdrowia. Dba
0 przestrzeganie lekarskiego etosu, a takze — poprzez organizacje szkolen zawodowych dla lekarzy

i lekarzy dentystow — aktywnie wigcza sie w proces edukacji polskiej kadry medycznej.

Naczelna Izba Pielegniarek i Potoznych to organ samorzadu zawodowego pielegniarek i potoznych.
Sprawuje piecze nad nalezytym wykonywaniem zawodu, ustala zasady etyki zawodowej i standardy
zawodowe, prowadzi orzecznictwo zawodowe, wydaje prawa wykonywania zawodu. Sprawuje nadzér
nad wykonywaniem zawodu, a tym samym nad jakoscig Swiadczen zdrowotnych, wspottworzy
programy edukacyjne, stuzace poprawie opieki zdrowotnej, majacej na celu zapewnienie bezpieczerstwa

zdrowotnego polskiemu spoteczenstwu.

Naczelna Izba Aptekarska jest organem samorzgdu zawodowego farmaceutdw, sprawuje piecze nad

nalezytym wykonywaniem zawodu farmaceuty, opiniuje akty prawne z zakresu ochrony zdrowia.
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Streszczenie

Niniejszy raport stanowi probe odpowiedzi na pytanie, ktére z praw pacjenta sg w Polsce niedostatecznie

uregulowane lub stosowane i przez to wyczekiwane przez pacjentow.

Autorzy raportu uwzglednili w swych rozwazaniach kwestie dostepnosci regulacyjnej i rzeczywistej.
Katalog praw pacjentéw w Polsce odniesiono do Europejskiej Karty Praw Pacjenta przyjetej w 2002
roku, co pozwolito na ustosunkowanie sie do kwestii dostepnosci regulacyjnej. Uwzgledniono rowniez
oczekiwania dotyczace praw pacjentow wskazane przez respondentdw ankiety przeprowadzonej
w ramach inicjatywy ,Razem dla Zdrowia” oraz opinie ekspertow wyrazone podczas dyskusji
prowadzonej podczas warsztatéw bedacych czescig tej samej inicjatywy. Dzieki temu poszerzono

wiedze o rzeczywistej dostepnosci i stosowaniu praw pacjentéw w Polsce.

Opracowanie ma za zadanie wskaza¢ obszary deficytu, ktére powinny by¢ przedmiotem dalszych
analiz i wprowadzania nowych/ zmodyfikowanych rozwigzan w ramach nowelizacji Ustawy o prawach
pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta. Przedstawia rowniez wybrane praktyki miedzynarodowe w tych

zakresach.

W Polsce katalog praw pacjenta okresla ustawa z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta

i Rzeczniku Praw Pacjenta’, ktéra wyodrebnia ogdlne i szczegdtowe prawa pacjenta:

1. Prawo do $wiadczen zdrowotnych;

2. Prawo do informacji;

3. Prawo do zgtaszania dziatan niepozadanych produktow leczniczych;

4. Prawo pacjenta do tajemnicy informacji;

5. Prawo pacjenta do wyrazenia zgody na udzielenie swiadczen zdrowotnych;
6.  Prawo do poszanowania intymnosci i godnosci pacjenta;

7. Prawo pacjenta do dokumentacji medycznej;
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8.  Prawo pacjenta do zgtoszenia sprzeciwu wobec opinii albo orzeczenia lekarza;
9.  Prawo pacjenta do poszanowania zycia prywatnego i rodzinnego;
10. Prawo pacjenta do opieki duszpasterskiej;

11. Prawo do przechowywania rzeczy wartosciowych w depozycie.

Ostatnia nowelizacja ustawy z 2017 roku wprowadzita rowniez:

12. Prawo do informacji, ktéra moze byc¢ udzielana przez przedstawicieli zawodoéw medycznych, nie

tylko przez lekarza;

13. Prawo do leczenia bolu.

Nowelizacja ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta zmodyfikowata réwniez prawo
dostepu do dokumentacji medycznej. Okreslita zasady wspédtpracy Rzecznika Praw Pacjenta ze
Swiadczeniodawcami w zakresie przestrzegania praw pacjenta oraz uprawnien do zadania od

Swiadczeniodawcy wyjasnien czy wgladu w dokumentacje medyczna.

Kolejna, oczekiwana nowelizacja ustawy, bedaca inicjatywg Rzecznika Praw Pacjenta, jest szeroko
dyskutowana nie tylko z przedstawicielami $rodowisk pacjentdw, lecz réwniez profesjonalistami
medycznymii decydentami systemu ochrony zdrowia. W tym procesie Fundacja MY Pacjenciw ramach
projektu Razem dla Zdrowia przeprowadzita wsrdd internautdw sondaz on-line. Ankieta dotyczyta opinii
i oczekiwan obywateli dotyczacych praw pacjenta. Wskazata, ze jest wiele uprawnien, ktérych oczekuja
polscy pacjenci np. prawo do okreslenia limitu czasu oczekiwania na $wiadczenie 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 rozwaza sie réwniez wprowadzenie obowigzkéw pacjenta.
Podczas warsztatéw prowadzonych w ramach projektu wskazano, ze warunkiem przejecia przez
pacjentéw odpowiedzialnosci za zdrowie jest rozwdj kompetenciji zdrowotnych pacjentdw, poprzez

dostarczenie im efektywnego systemu certyflkowanej, autoryzowanej wiedzy medycznej. Dopiero
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wtedy mozna rozpoczaé rzetelng dyskusje o wspotodpowiedzialnosci pacjentow za wiasne zdrowie.
Debate nalezy prowadzi¢ rozwaznie, gdyz nieumiejetnie pokierowana moze doprowadzi¢ do eskalacji
oczekiwan interesariuszy systemu ochrony zdrowia.

Rekomendacje zostaty zaproponowane w oparciu 0 wyzej opisany proces konsultacyjny, a ich

fundament stanowi bezpieczenstwo leczenia pacjentéw w placéwkach medycznych.

Struktura opracowania zawiera 6 rozdziatow. Pierwszy omawia rozwdj i aktualny stan praw pacjentéw
w Polsce. Drugi prezentuje wyniki sondazu online, zas trzeci wyniki indywidualnych wywiadow
pogtebionych — badan wtasnych przedstawiajgcych opinie i oczekiwania obywateli dotyczace praw
pacjentow w Polsce. Rozdziat czwarty stanowi podsumowanie dyskusji ekspertow prowadzonej
podczas warsztatéw realizowanych w ramach inicjatywy ,Razem dla zdrowia” poswieconej temu
tematowi. Kolejny rozdziat (piaty) wskazuje obszary deficytowe w odniesieniu do praw pacjenta oraz
przedstawia wybrane praktyki miedzynarodowe w oparciu o niesystematyczny przeglad literatury.

Ostatni, szdsty rozdziat stanowig rekomendacije.
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Przedmowa

Barttomiej Chmielowiec

Rzecznik Praw Pacjenta

Nie ma wyzszej wartosci, niz zycie ludzkie i ludzkie zdrowie. Dlatego pacjent powinien zawsze by¢ na
pierwszym miejscu, jesli chodzi o priorytety w ochronie zdrowia. Raport Fundacji My Pacjenci to efekt
prac i doswiadczen wszystkich uczestnikow systemu: organizacji pacjentéw, srodowiska medycznego
a przede wszystkim samych pacjentdw, ktérych oczekiwania i opinie poznajemy dzieki przytoczonym

wynikom sondazu przeprowadzonego online.

Raport ,Prawa Pacjenta-czas na zmiany” jest znakomitym punktem wyjscia do dalszej dyskus;ji
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.

Odwotanie do doswiadczen miedzynarodowych, wypracowane rekomendacje oraz wnioski dajg
przyczynek do refleksji jak wiele podczas ostatniej dekady juz zrobiono oraz przede wszystkim jak wiele

zmian jest jeszcze niezbednych by stworzy¢ skoncentrowany na pacjencie system ochrony zdrowia.

Rzecznik Praw Pacjenta przygotowujac propozycje nowelizacji ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku
Praw Pacjenta, o ktérej mowa w dokumencie, starat sie uwzgledni¢ nie tylko potrzeby pacjentéw, ale tez

mozliwosci i pewne ograniczenia, jakie zwigzane sg z funkcjonowaniem tego systemu.

Nie mozna jednak zapominac, ze system ochrony zdrowia to nie tylko prawo, ale rowniez ludzie, lekarze,
pielegniarki, personel wspierajacy i administracja, ktéra codziennie pracuje na rzecz ochrony zycia
i zdrowia pacjentow. Ten precyzyjny i bardzo potrzebny mechanizm funkcjonuje dzieki poswieceniu,

zaangazowaniu i pasji jego pracownikow.
Rzecznik Praw Pacjenta jestmtodg instytucjg, ale spetnia misje szczegding. Dla wielu 0séb jest miejscem,

gdzie znajdujg porade i pomoc, wskazdwki dziatania a takze po ludzku wsparcie i dobre stowo, dajgce

nadzieje na rozwigzanie tych codziennych i tych trudnych spraw. Bo stuzby ochrony zdrowia nie sposob

10
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zamknac¢ wytgcznie w ramach przepisow. To przede wszystkim wielka i odpowiedzialna misja, w ktérej

nie mozna zapomnie¢ o cztowieku.

Wstep

Koncepcja praw pacjenta rozwineta sie w oparciu o Powszechng Deklaracje Praw Cztowieka uchwalong
w 1948 . przez Trzecig Sesje Ogolnego Zgromadzenia ONZ? ktdra uznata wrodzong wolnosé i rownosé
wszystkich ludzi pod wzgledem godnosci i praw®. Koncepcja indywidualnych praw cztowieka stopniowo
rozszerzata swojg definicje obejmujac réwniez prawa pacjenta — a wiec kwestie dotyczace zasiegy,

dostepu i uprawnien oséb korzystajgcych ze Swiadczen zdrowotnych.

Prawa pacjenta to zesp6t uprawnien przystugujacych cztowiekowi z tytutu korzystania ze $wiadczen

zdrowotnych.

W polskim ustawodawstwie prawa pacjenta sg zagwarantowane w oparciu o Konstytucje
Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r.# oraz ustawe z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach

pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta® i aktach wykonawczych.

Uregulowanie w Polsce praw pacjenta w jednej ustawie ma olbrzymie znaczenie spoteczne. Dotyczy
to zaréwno sfery tworzenia i stosowania prawa, ksztattujgcego rozwigzania instytucjonalne, jak
rowniez swiadomosci ludzi. Z jednej bowiem strony, dzieki ustawie o prawach pacjenta, tworzone
sg mechanizmy utatwiajgce wprowadzanie bardziej rownoprawnych relacji w sektorze zdrowotnym,
z drugiej natomiast strony pacjenci zaczynajg dostrzegac, ze ich potrzeby - takze prawa - sg w systemie
przestrzegane i chronione. W wiekszosci przypadkdw to pacjent, jako pierwszy informuje, ze jego prawa

ZOStany naruszone.

2 http://www.who.int/genomics/public/patientrights/en/ (dostep 15.10.2018)

3 http://www.unesco.pl/fileadmin/user_upload/pdf/Powszechna_Deklaracja_Praw_Czlowieka.pdf (dostep
15.10.2018)

4 Dz.U.z1997r. Nr78, poz. 483,z pdzn. zm.

5 Dz.U.z2017r. poz. 1318
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System ochrony zdrowia istnieje dla pacjentéw i to pacjent powinien sta¢ w centrum zainteresowania
wszystkich profesjonalistéw medycznych i decydentéw. Pacjentocentryczny system ochrony zdrowia
zwraca szczegdlng uwage na potrzeby pacjentdow w zakresie stosowania katalogu praw pacjenta

w obszarze:

*+ publicznego systemuinformacji o jakosci, skutecznosci i bezpieczenstwie leczenia w poszczegdlnych

placéwkach uwzgledniajacy opinie pacjentow;
+ leczenia zgodnego z aktualng wiedzg medyczng;

= naprawy szkéd oraz publicznego rejestru niepozadanych zdarzen medycznych jako elementu kultury

bezpieczenstwa leczenia;

= limitu oczekiwania na swiadczenia medyczne jako zobowigzania systemu publicznego.

Nadrzednym warunkiem ,pacjentocentrycznosci” jest jednak partycypacja pacjentdw i organizacji
pacjenckich w procesach podejmowania decyzji dotyczacych leczenia i ochrony zdrowia, czego

szczegdlny przyktad stanowig prawa pacjenta.

Bezpieczenstwo pacjentow w placéwkach ochrony zdrowia jest celem nadrzednym, a prawa pacjenta
pomagajg miedzy innymi w jego zagwarantowaniu. Zagadnienie to zostato szeroko omdwione
w ramach raportu "Bezpieczny pacjent - kierunki zmian systemowych”, ktory formutuje rekomendacije
dotyczace zarowno dokonania zmian w obecnie procedowanym projekcie ustawy o jakosci opieki
zdrowotnej i bezpieczenstwie pacjenta, jak rowniez przygotowania ustawy dotyczacej naprawy szkod

i odszkodowan z tytutu zdarzen medycznych oraz nowelizacji ustawy o prawach pacjenta®.

System ochrony zdrowia jest ,zywym organizmem”, ktory musi dostosowywac sie do dynamicznie
zmieniajacych sie warunkéw demograficznych, epidemiologicznych, rozwoju wiedzy i kompetenciji

wszystkich jego udziatowcow. Wymaga zatem nieustannej analizy i doskonalenia oraz dtugofalowej

6 Borek E., Janus A, Sitek A., Kautsch M., Lichor M., Perendyk T., Wojtaszczyk K., Bukowska M., Bezpieczny
pacjent kierunki koniecznych zmian systemowych, Lipiec 2017
https://razemdlazdrowia.pl/media/W1siZilsljlwMTcvMDcvMTQvODI1b2p6aGpgMVISYXBvenRfYmV6cGIlY
3pueVIwWYWNqZW50XzExXzA3XzIwMTcucGRmIl1d/Raport_bezpieczny pacjent 11_07_2017.
pdf?sha=8aba87df2d05a6ee (dostep 23.10.2018)

12
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strategii rozwoju. Doswiadczenia ostatnich 10 lat wskazujg na potrzebe aktualizacji obecnego
katalogu praw pacjenta oraz wzmacniania instytucji Rzecznika Praw Pacjenta. W ostatnich miesigcach
w przestrzeni publicznej w Polsce toczy sie dyskusja dotyczgca projektu o zmianie ustawy o prawach
pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta, ktéry zostat poddany szerokim konsultacjom z organizacjami

pacjentéw i zawoddw medycznych.

1. Prawa pacjenta w Polsce —
historia i stan aktualny w swietle
uregulowan prawnych

Celem koncepcji praw pacjenta jest ochrona wolnosci pacjenta przed ingerencjg ze strony innych
podmiotdw oraz prawo domagania sie stusznie przynaleznych warunkéw realizacji tych praw.
Przestrzeganie praw pacjenta jest obowigzkiem osob uczestniczgcych w udzielaniu swiadczen

medycznych i zdrowotnych.

W najbardziej ogdlnym ujeciu podstawowe prawo pacjenta to mozliwos¢ decydowania o sobie

samym i bycia aktywnym uczestnikiem systemu ochrony zdrowia.

Polityka zdrowotna dzieli prawa pacjenta na dwie kategorie:

* prawa o charakterze spotecznym (relacje pacjent — paristwo / wiadza publiczna);

« prawa o charakterze podmiotowym (prawa indywidualne pacjenta).

W polskim ustawodawstwie prawa pacjenta sg zagwarantowane w:

+ Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r.;

+ Ustawie z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta® (dalej: ustawa)

i aktach wykonawczych.
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Polskie prawodawstwo oparte jest na nastepujgcych umowach miedzynarodowych:

Miedzynarodowym Pakcie Praw Obywatelskich i Politycznych z 19 grudnia 1966 r°. ;

Konwencji o Ochronie Praw Cztowieka i Podstawowych Wolnosci z 1950 r.

(ratyfikowanej przez Polske 2 pazdziernika 1992 r.);

Karcie Praw Pacjenta z 1984 r. wydanej z inicjatywy Parlamentu Europejskiego Wspolnoty
Europejskiej;

Deklaracji Promocji Praw Pacjenta w Europie z 1994 roku;

Europejskiej Karcie Praw Pacjenta z 2002 roku.

Warto przywota¢ w szczegdlnosci Europejskg Karte Praw Pacjenta z 2002 r. Jako statut zalecanych
praktyk, Karta byta opracowana przez organizacje konsumentow i pacjentow skupione w Sieci
Aktywnosci Obywatelskiej. Europejska Karta Praw Pacjenta opiera sie na zatozeniach Deklaracji
Promocji Praw Pacjenta w Europie przyjetej przez Swiatowa Organizacje Zdrowia w 1994 r. Zgodnie
z Deklaracjg podstawowym prawem pacjenta jest decydowanie o sobie samym. Z kolei podstawowym
celem Europejskiej Karty Praw Pacjenta jest zachecenie pacjentow do odgrywania aktywnej roli

w systemie ochrony zdrowia. Europejska Karta Praw Pacjenta wskazuje 14 podstawowych praw:

1. Prawo do dziatan profilaktycznych

rozumiane jako prawo stafego zwiekszania $wiadomosci i dostepu do dziatar profilaktycznych

w celu zapobiegania chorobom , zgodnie z najnowsza wiedzg i osiggnieciami nauki.

2. Prawo dostepu

rozumiane jako zapewnienie réwnego dostepu do swiadczen gwarantowanych bez wzgledu na

rodzaj choroby, miejsce zamieszkania czy status spofeczny.

3. Prawo do informac;ji

rozumiane jako prawo dostepu do: wszelkiego rodzaju informacji dotyczacych stanu zdrowia oraz
do wiedzy jak z nich korzysta¢, prawo do zachowania tajemnicy przez osoby wykonujgce zawod

medyczny oraz prawo dostepu do dokumentacji medyczne;j.
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Prawo do swiadomej zgody

rozumiane jako prawo dostepu do wszystkich informacji, ktére moga pomdc pacjentowi
uczestniczy¢ w decyzjach dotyczacych jego zdrowia. Obejmuje ono obowigzek udzielenia
pacjentowi przez personel medyczny wszelkich informacji dotyczacych leczenia lub zabiegdw,
ktorym ma zosta¢ poddany, w tym zwigzanych z nimi ryzyku i dyskomforcie, dziataniach
niepozadanych oraz alternatywnych opcjach terapeutycznych. Informacje musza zosta¢ podane
z odpowiednim wyprzedzeniem. Na tej podstawie nalezy uzyska¢ $wiadoma zgode pacjenta, ktory
moze odmowié leczenia. Pacjent ma prawo zmieni¢ zdanie podczas leczenia odmawiajac jego

kontynuacji.

Prawo wolnego wyboru

rozumiane jako prawo pacjenta do swobodnego wyboru lekarza, metody i miejsca leczenia.

Prawo do prywatnosci i poufnosci

rozumiane jako prawo do poufnosci danych osobowych, w tym informacji dotyczacych stanu
zdrowia i potencjalnych procedur diagnostycznych lub terapeutycznych, a takze ochrony

prywatnosci.

Prawo do poszanowania czasu pacjenta

bez wzgledu na etap czy miejsce leczenia. Dostawcy ustug majg obowigzek ustali¢ czas

oczekiwania/ czas gwarantowany na dane leczenie zgodnie z przyjetymi zasadami.

Prawo do przestrzegania standardow jakosci
rozumiane jako prawo do zagwarantowania i przestrzegania wysokiej jakosci procedur

medycznych.

Prawo do zapewnienia bezpieczernstwa leczenia
rozumiane jako obowigzek ciggtego monitorowania wszystkich incydentéw medycznych i zdarzen

niepozadanych przez profesjonalistéw medycznych.
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ZDROWIA

Prawo do innowacyjnosci
rozumiane jako prawo dostepu do innowacyjnych metod diagnostycznych i opcji terapeutycznych
zgodnie z  miedzynarodowymi standardami. ProfesjonalisSci medyczni maja obowigzek

informowania o tych metodach, nie wytgczajgc chordb rzadkich.

Prawo do unikania niepotrzebnego cierpienia i bélu

rozumiane jako prawo pacjenta do leczenia bolu i unikania cierpienia.

Prawo do personalizowanej diagnostyki i leczenia
rozumiane jako prawo do badan diagnostycznych lub terapii, ktore sg w jak najwiekszym stopniu

dostosowane do potrzeb pacjenta.

Prawo do ztozenia skargi
rozumiane jako prawo do ztozenia skargi i otrzymania odpowiedzi zwrotnej w odpowiednim

czasie oraz prawo dostepu do alternatywnego rozstrzygniecia powstatych sporéw.

Prawo do otrzymania zadoséuczynienia
rozumiane jako prawo do otrzymania zadosCuczynienia/ rekompensaty za krzywdy moralne,
psychiczne i fizyczne powstate w trakcie leczenia. System ma obowigzek zapewnienia

odpowiedniego odszkodowania™®.

W Polsce przez wiele lat normatywnym zrédtem praw pacjenta byty rézne akty prawne. Nie istniato

cafosciowe ujecie tego tematu, co byto powodem utrudnien przy ustalaniu rzeczywistych uprawnien

pacjenta. Warto choéby w zarysie przyblizy¢ prawna sytuacje pacjenta w okresie socjalistycznej stuzby

zdrowia.

W okresie bezposrednio po zakonczeniu drugiej wojny Swiatowej w deklaracjach politycznych

postulowano réwnomierny rozdziat ustug zdrowia dla wszystkich obywateli i na wszystkie grupy

spoteczenstwa, a wiec szerokg demokratyzacje lecznictwa. Na pierwszym planie znalazta sie ludnosc,

10

European Charter of Patients’ Rights, Rome, November 2002, http://ec.europa.eu/health/ph_overview,

co_operation/mobility/docs/health_services_co108_en.pdf (dostep 16.10.2018)
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a nie pacjent. Prawo obywatela do opieki zdrowotnej podporzgdkowywano interesowi zbiorowemu.
W latach szesc¢dziesigtych rozszerzono krag ubezpieczonych, na nowe grupy osob, ktére tym samym
uzyskaty przymiot ,ludzi pracy”. Jednak dopiero z koricem 1971 roku, po latach dyskryminacji, prawo
do bezptatnej opieki zdrowotnej uzyskali wszyscy rolnicy prowadzacy gospodarstwa rolne na wiasny

rachunek, bez wzgledu na obszar gospodarstwa, tytut jego wtasnosci, posiadania lub uzytkowania.

Organizowanie przez panstwo opieki zdrowotnej przy zaktadach pracy, stanowito wygodne narzedzie
kontroli nad sektorem zdrowia i jego pracownikami. W latach siedemdziesigtych zmieniono strukture
organizacyjng opieki zdrowotnej i powotano podstawowg opieke zdrowotng (POZ). Jednoczesnie
wprowadzono zapisy okreslajgce, ze chory mogt by¢ przyjety do szpitala jedynie na podstawie
skierowania, z wytgczeniem stanéw nagtych lub ciezkich. Prawo odmowy przyjecia do szpitala byto
powszechnie wykorzystywane przez pracownikow stuzby zdrowia, jezeli brakowato wolnych miejsc lub
gdy stan zdrowia chorego pozwalat na zwtoke w przyjeciu. W takich sytuacjach pacjent trafiat na liste
oczekujgcych. W PRL prawo do uzyskania informacji o stanie zdrowia przyznano nie tylko pacjentowi,
ale takze rodzinie i osobom opiekujacym sie chorym, niezaleznie od jego woli. Co do zasady, pacjent
miat otrzymywac tylko dobre wiadomosci. Niekorzystne informacje przekazywano zazwyczaj rodzinie.
Pacjent pozostawat ,bezbronny” wobec decyzji pracownikéw stuzby zdrowia dotyczacych zakresu
i sposobu dysponowania informacjami ujawnionymi w toku udzielania interwencji medycznej. Przepisy
tego okresu w sposob niedostateczny regulowaty kwestie ochrony prywatnosci, takze pacjentéw
w sytuacjach szczegodlnych np. pacjentow dotknietych zaburzeniami psychicznymi czy chorobami
zakaznymi. Prawo do wsparcia ze strony oséb najblizszych, prawo do opieki duszpasterskiej oraz

prawo do poszanowania godnosci i intymnosci byty wyraznie ograniczone.

Jednoczesnie na pacjenta natozono szereg obowigzkow i zasad, ktére okreslaty jak sie zachowac,
aby nie narazi¢ sie na sankcje ze strony personelu szpitala. Niezwykle kompromitujgca lukg prawng
oraz dotkliwg dla pacjentéw byt brak ustawowych rozwigzan dotyczacych specyficznych problemdw
0s6b z zaburzeniami psychicznymi, zwtaszcza przymusowej hospitalizacji, przestanek stosowania
przymusu bezposredniego, sgdowej kontroli decyzji lekarskich pozbawiajgcych pacjentéw wolnosci.
Prawo nie zawierato w ogéle lub jedynie w szczatkowe] postaci regulacji prawnych w takich dziedzinach
jak: transplantacje, podtrzymywanie zycia w jego wegetatywnej postaci, eksperymenty medyczne,

kwestie zwigzane z rozwojem biotechnologii.
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Bezposrednie relacje pacjenta z fachowymi pracownikami stuzby zdrowia nacechowane byty
paternalistyczng zaleznoscig. Dopiero kiedy pacjent ponidst szkode lub doszio do popetnienia
przestepstwa, mogta nastgpi¢ ingerencja panstwa ze wzgledu na zagrozenie zycia lub zdrowia.
Takie dziatania nie chronity praw pacjenta, a jedynie rozwigzywaty sytuacje konfliktowe. W badaniach
socjologicznych pod koniec lat 80. XX w. wskazywano, ze taki system opieki zdrowotnej sprzyjat

rozwojowi pewnych wzoréw zachowania polskich pacjentdw, np. nadmiarowi ulegtosci.

Problematyka praw pacjentdw pojawita sie w rozwazaniach w czasie ustalen Okragtego Stotu.
Podkreslano aprobate koncepcji praw pacjenta, jako narzedzia- jak to wtedy okreslano - upodmiotowienia

pacjenta.

Z formalnego punktu widzenia prawa pacjenta obowigzujg w Polsce od 1991 r, kiedy to w formie
ogdinych zapiséw znalazty sie w ustawie o zaktadach opieki zdrowotnej. W 1998 roku powstato
stowarzyszenie Pacjentow Primum Non Nocere, ktore zapoczatkowato dziatania w kierunku zmiany
prawa i zobligowania panstwa do niesienia pomocy osobom poszkodowanym w wyniku btedéw
i wypadkow medycznych. Domagano sie m.in. powofania przez Parlament instytucji Rzecznika
Pacjenta, wprowadzenia ubezpieczen od ztych nastepstw leczenia, bez obowigzku dowodzenia winy

lekarza.

W rezultacie w 1999 roku powotano Rzecznikow Praw Pacjenta przy kasach chorych, a w 2002
powstato Biuro Praw Pacjenta. 6 listopada 2008 Sejm przyjat obecnie obowigzujgca ustawe o prawach
pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta.

Obowigzujgca Ustawa wyodrebnia nastepujgce prawa pacjenta:
1. Prawo pacjenta do $wiadczen zdrowotnych, ktére jest podstawowym prawem pacjenta. Istotg
bowiem wszelkich interwencji medycznych jest podejmowanie dziatan majgcych na celu poprawe,

ratowanie oraz przywracanie stanu zdrowia pacjentéw, a wiec wtasnie udzielanie $wiadczen

zdrowotnych odpowiadajgcych wymaganiom aktualnej wiedzy medyczne;j.

11 Dz.U.z2017r. poz.1318,1524,z2018 r. poz. 1115, 1515
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Prawo pacjenta do informacji — pacjent lub jego przedstawiciel ustawowy majg petne prawo
do uzyskania informacji o stanie zdrowia chorego, mozliwosciach skorzystania ze $wiadczen

medycznych, sposobie leczenia, kwalifikacjach lekarza badz opiekuna medycznego.

Prawo do zglaszania dziatan niepozadanych produktéw leczniczych — przepis ten uprawnia
pacjenta lub jego przedstawiciela do zgtaszania wszelkich niepozadanych dziatart podanego mu

produktu leczniczego.

Prawo pacjenta do tajemnicy informacji z nim zwigzanych - oznacza, iz lekarz badZ opiekun
medyczny ma obowigzek dochowania tajemnicy zwigzanych ze stanem zdrowia pacjenta oraz

wykonywaniem zawodu medycznego.

Prawo pacjenta do wyrazenia zgody na udzielenie swiadczen zdrowotnych - kazdy pacjent

posiada prawo do uczestniczenia w procesie podejmowania decyzji odnosnie jego stanu zdrowia.

Prawo do poszanowania intymnosci i godnosci pacjenta — tym samym nalezy zapewnic
pacjentowi takie warunki, ktore nie naruszajg jego intymnosci ani godnosci, szczegodlnie podczas
udzielania swiadczert medycznych. Przepisy te dotycza rowniez prawa do umierania w spokoju

oraz godnosci.

Prawo pacjenta do dokumentacji medycznej — oznacza, ze pacjent lub jego przedstawiciel
ustawowy ma mozliwos$¢ wgladu w dokumentacje medyczng dotyczaca stanu jego zdrowia badz

udzielonych $wiadczen.

Prawo pacjenta do zgloszenia sprzeciwu wobec opinii albo orzeczenia lekarza — prawo to
umozliwia pacjentowi lub jego przedstawicielowi wyrazenie sprzeciwu wobec decyzji lekarza,
“jezeli opinia albo orzeczenie ma wptyw na prawa lub obowigzki pacjenta wynikajgce z przepisow

prawa”.

Prawo pacjenta do poszanowania zycia prywatnego i rodzinnego — przez takie prawo nalezy

rozumie¢ danie pacjentowi catkowitej swobody w kwestii kontaktow z bliskimi osobami, o ile
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nie stanowi ona zagrozenia dla zdrowia i zycia innych, a takze szacunku wzgledem ich zycia

prywatnego.

10. Prawo pacjenta do opieki duszpasterskiej — oznacza to, ze podmiot medyczny, ktéry swiadczy
ustugi na rzecz pacjenta, ma obowigzek umozliwi¢ mu opieke duszpasterska, jezeli takie jest jego

zyczenie.

11. Prawo do przechowywania rzeczy wartosciowych w depozycie — tym samym pacjent ma prawo
do bezptatnego skorzystania z depozytu podmiotu leczniczego i pozostawienia tam swoich

rzeczy wartosciowych'?.

Ostatnia nowelizacja ustawy z 2017 roku wprowadzita rowniez:

1. Prawo do informacji, ktéra moze by¢ udzielana przez przedstawicieli zawodéw medycznych,

nie tylko przez lekarza.

2. Prawo do leczenia bolu.

Nowelizacja ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta zmodyfikowata réwniez prawa
do przechowywania dokumentacji medycznej. Okreslita zasady wspotpracy Rzecznika Praw Pacjenta
ze $wiadczeniodawcami w zakresie przestrzegania praw pacjenta oraz uprawnien do zadania od
Swiadczeniodawcy wyjasnien czy wgladu w dokumentacje medyczng. Caty rozdziat 12 ustawy z dnia 6
listopada 2008r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta opisuje instytucje oraz zakres dziatania

Rzecznika Praw Pacjenta, ustanowionego w celu ochrony praw pacjenta.

Rzecznik Praw Pacjenta

Rzecznik Praw Pacjenta dziata niezaleznie od Ministra Zdrowia i Prezesa NFZ, zapewniajgc ochrone
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praw oraz wsparcie w korzystaniu z nich. Rozpatruje przypadki naruszenia zbiorowych i indywidualnych
praw pacjenta, bierze udziat w zwigzanych z nimi procesach cywilnych, analizuje skargi, ma prawo kara¢
finansowo naruszajgcych prawa pacjenta. Ochrong praw pacjentdw z zaburzeniami psychicznymi,
w tym o0sob uzaleznionych od srodkéw psychoaktywnych zajmuje sie Rzecznik Praw Pacjenta,
dziatajacy przy pomocy Departamentu do spraw Zdrowia Psychicznego Biura Rzecznika Praw Pacjenta

oraz Rzecznikéw Praw Pacjenta Szpitala Psychiatrycznego'.

Istniejg rowniez wydziaty spraw swiadczeniobiorcow w oddziatach wojewddzkich NFZ, zas ich zadania
obejmujg badanie, czy swiadczenia sg udzielane z poszanowaniem praw pacjenta, pomoc w razie ich

naruszenia, a takze podejmowanie interwencji.

Przeprowadzona analiza dotychczas publikowanych sprawozdan Biura Rzecznika Praw Pacjenta oraz
pogladdéw przedstawicieli doktryny z zakresu praw pacjenta, pozwolita sformutowac kilka generalnych
wnioskéw dotyczacych naruszen. Wskazata ona, iz szczegdlnie rozpowszechnionym zjawiskiem byto
tamanie prawa pacjenta do wyrazenia zgody na udzielanie $wiadczen zdrowotnych oraz ograniczenie
dostepnosci $wiadczen. Personel medyczny nie respektowat prawa pacjenta do poszanowania jego
intymnosci i godnosci oraz prawa do informacji. Pacjenci zgtaszali rowniez sytuacje gdy nie byli

Swiadomi przebiegu i sposobu leczenia oraz nie znali obowigzujgcych zasad refundacji lekow.

W konsekwencji w czerwcu 2018 roku Rzecznik Praw Pacjenta (RPP) podjat inicjatywe nowelizacji

ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta. Wyrézniono w niej trzy obszary:

1. zwiekszenie uprawnien RPP,
2. wzmocnienie roli organizacji pacjentow w systemie ochrony zdrowia ,

3. przeglad przepiséw dotyczacych praw pacjenta pod katem ich doprecyzowania i okreslenia ich

roli i kompetencji w systemie ochrony zdrowia.

Najwazniejsze zmiany obejmujg miedzy innymi uregulowanie prawa pacjenta do tajemnicy medyczne;j,

ustanowienie instytucji kuratora medycznego oraz petnomocnika medycznego, a takze powotanie

13  http://www.dziennikustaw.gov.pl/du/2017/836/1 (dostep 19.10.2018)
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Rady Organizacji Pacjentow, sktadajgcej sie z przedstawicieli organizacji pozarzgdowych. Rzecznik
wnioskuje takze o nieodptatne udostepnianie pacjentom pierwszej kopii dokumentacji medycznej.
Zaproponowano rowniez zwolnienie z koniecznosci ponoszenia optat jednego z rodzicéw za pobyt
przy dziecku w szpitalu. Rzecznik Praw Pacjenta podnidst rowniez kwestie praw osob bliskich zmartych
pacjentéw — w zakresie dochodzenia roszczen przed sgdami — lub osdb bliskich pacjentdw niezdolnych
do swiadomego wyrazenia zgody na okreslone procedury medyczne, ktére powinny by¢ odpowiednio
zabezpieczone. Zgodnie z propozycjg Rzecznika, w przypadku zmarfego pacjenta informacje objete
tajemnicg medyczng beda mogty by¢ udostepnione osobie jemu bliskiej. Jedna z propozycji zmian
dotyczy wprowadzenia katalogu praw i obowigzkéw pacjenta. Wsrdd obowigzkéw wymieniane
m.in. wspotdziatanie z lekarzem, odnoszenie sie z szacunkiem do personelu, wykonywanie zalecen
medycznych i informowanie podmiotu leczniczego z wyprzedzeniem o rezygnacji z zaplanowanej
wizyty. Nowelizacja stanowi odpowiedz na najczesciej zgtaszane uwagi strony spotecznej. Jej gtownym
celem jest wzmocnienie pozycji pacjenta’ i wskazanie pacjenta jako jednostki, ktéra podejmuje
decyzje dotyczace wyboru metody leczenia, po przedstawieniu mozliwych opcji terapeutycznych
przez profesjonalistow medycznych. Nowelizacja jest obecnie szeroko konsultowana z organizacjami

pozarzadowymi dziatajgcymi w systemie ochrony zdrowia oraz zawodami medycznymi.

14  https:/bip.kprm.gov.pl/kpr/form/r526765533,Projekt-ustawy-o-zmianie-ustawy-o-prawach-pacjenta-i-

Rzeczniku-Praw-Pacjenta.html
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2. Prawa pacjenta w Polsce, oczekiwania
i opinie - na podstawie wynikow
badan wiasnych (sondaz online)

W ramach realizacji projektu dialogu spotecznego pt. Razem dla Zdrowia,
Fundacja MY Pacjenci przeprowadzita wsréd pacjentow i obywateli sondaz on-
line. Dotyczyt on opinii i oczekiwan obywateli dotyczacych praw pacjenta.

2.1. Metodyka badania

Kwestionariusz zawierat 11 pytan. Badanie przeprowadzone zostato w terminie od 24 sierpnia do
22 wrzesnia 2018 roku. Sondaz opublikowano na stronach internetowych, portalach w mediach
spotfecznosciowych organizacji pacjenckich wspdtpracujacych z Fundacjg MY Pacjenci. W badaniu
wzieto udziat 455 oséb, ktére dobrowolnie wyrazity che¢ wypetnienia ankiety on-line. Sondaz miat

charakter niereprezentatywny.

2.2. Charakterystyka respondentéw

Wiekszos¢ respondentéw (90%) stanowity kobiety (wykres 1). W strukturze wiekowej badanych
dominowaty osoby w przedziale wieku lat 51-60 oraz 41-50 lat, tgcznie stanowigc 78% badanych
(wykres 2).  Wiekszos¢ ankietowanych posiadata wyksztatcenie Srednie lub pomaturalne (43%),
a 35% wyksztatcenie wyzsze (wykres 3). Respondenci przede wszystkim zamieszkiwali mate miasta
(wykres 4), liczace pomiedzy 2 tys. a 100 tys. mieszkancow (34%), oraz tereny wiejskie (22%). Osoby
zamieszkujgce duze miasta (powyzej 300 tys. mieszkarncow) byty reprezentowane w badaniu przez

20% ankietowanych.
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Wykres 1. Pte¢ ankietowanych (N=455)

W Kobieta M Mezczyzna

Wykres 3. Poziom wyksztatcenia (N=455)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

M srednie (takze pomaturalne)
W wyisze

zawodowe

podstawowe lub gimnazjalne
M niepetne podstawowe

Wykres 2. Struktura wiekowa badanych (N=455)

1%
5% |
52% 26% 2% o7%
a%
0% 20% 20% 60% 80% 100%
m51-60 lat =41-50lat 31-401at

61-70lat 20- 30 lat ponizej 20 lat

powyzej 70 lat

Wykres 4. Miejsce zamieszkania (N=455)

6%

34% 22% 20%

0% 20% 40% 60% 80% 100%
B Male miasto od 2 001 do 100 000 mieszkacow
u Wies
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Miasto do 2 000 mieszkaricéw

Ponad dwie trzecie respondentdw (67%) stanowili pacjenci (wykres 5), a 71% ankietowanych cierpiato

na chorobe przewlektg (wykres 6).
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Wykres 5. Prosimy o wybranie grupy, z ktérg identyfikujesz sie najbardziej (N=408)
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Wykres 6. Problem zdrowotnyv (N=273)
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M Jestem pacjentem z choroba przewlekta @ Nie cierpie na chorobe przewlekta
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2.3. Wyniki

Pierwsze pytanie dotyczyto tego, jakie prawa pragneliby posiadac respondenci jako pacjenci (wykres 7).

Wykres 7. Jako pacjent chciatbym/chciatabym mie¢ nastepujace prawa: (N = 455)

(odpowiedzi zostaty uporzadkowane od najwiekszej liczby respondentéw, ktérzy zdecydowanie lub

raczej zgodzili sie z ponizszymi stwierdzeniami)
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Osobom, ktdre uczestniczyty w badaniu najbardziej zalezato na prawie pacjenta do przystepnej
informacji o chorobie i jej leczeniu. Az 99% ankietowanych zgodzito sie z tym stwierdzeniem (gdzie
93% zdecydowanie sie zgodzito, a 6% raczej zgodzito sie z tym stwierdzeniem). Taki sam procent
respondentow (99%) pragnat, aby pacjenci mieli prawo do godziwego odszkodowania za btedy
medyczne. Osoby, ktdre uczestniczyty w badaniu niezwykle cenity réwniez prawo pacjenta do: naprawy
szkéd wywotanych btedem medycznym, zgtaszania skarg dotyczacych leczenia, bezpiecznego
leczenia zgodnego z aktualng wiedzg medyczng i ze standardami, zgtaszania informacji o btedach
i niepozadanych zdarzeniach medycznych, nowoczesnego leczenia, informacji o skutecznosci, jakosci
i bezpieczenstwie leczenia w kazdej placéwce medycznej oraz prawa pacjenta do poszanowania jego
czasu (98% respondentdw zgodzito sie z tymi stwierdzeniami). Wielu zwolennikdw (97% ankietowanych)
posiadato réwniez prawo pacjenta do wyboru miejsca leczenia oraz prawo do zasiegniecia na zgdanie
drugiej opinii lekarskiej lub przeprowadzenia konsylium. Zdecydowana wiekszos¢ ankietowanych
pragneta réwniez mie¢ prawo do podjecia decyzji o wyborze metody leczenia (95%), prawo do
ustawowo okreslonego maksymalnego czasu oczekiwania na badania lub leczenie (95%), prawo do
odmowy leczenia (86%) oraz prawo do zarzadzania przez pacjenta danymi medycznymi np.: przez

nadawanie uprawnien dostepu (81%).

Kolejne pytanie odnosito sie do reprezentowania pacjentow w ciatach decyzyjnych dotyczacych

ochrony zdrowia (wykres 8).
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Wykres 8. Kto Twoim zdaniem powinien reprezentowac pacjentéw w ciatach decyzyjnych dotyczacych
ochrony zdrowia? (N=455)

0% 10% 20% 30% 40%  50% 60% 70%

przedstawiciele organizacji parasolowych czyli zrzeszajgce

inne organizacje pacjentéw 21%
przedstawiciele wszystkich powyzszych srodowisk 18%
przedstawiciele nieforF:l:;E\;cOILErup pacjentow np. na - 9%
przedstawiciele think-tankow 2%
przedstawiciele innych srodowisk Jakich? ... 2%
nie mam zdania 19%

przedstawiciele pacjentow nie powinni zasiadac w ciatach

decyzyjnych dotyczacych zdrowia 5%

Ponad dwie trzecie ankietowanych (68%) wskazato, ze w ciatach decyzyjnych dotyczacych ochrony
zdrowia pacjentow powinni reprezentowac¢ przedstawiciele organizacji pacjentéw. Co trzeci
ankietowany chciatby, aby znaleZli sie w nich pacjenci niezrzeszeni, ktorzy mogliby dzieli¢ sie¢ swoim
doswiadczeniem zwigzanym z chorobg (31%). Co pigty ankietowany (21%) pragnat, aby w gremiach
decyzyjnych dotyczacych ochrony zdrowia zasiadali przedstawiciele organizacji parasolowych, czyli
zrzeszajgcych inne organizacje pacjentdow. 18% respondentéw opowiedziato sie za tym, aby w ciatach
decyzyjnych z obszaru ochrony zdrowia znajdowali sie przedstawiciele wszystkich powyzszych
srodowisk. Jedynie 5% respondentéw podzielato poglad, ze pacjenci nie powinni zasiada¢ w ciatach

decyzyjnych.

Nastepnie respondenci zostali poproszeni o wskazanie ciat decyzyjnych, w ktérych powinni zasiadac

przedstawiciele pacjentow. (wykres 9)
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Wykres 9. W jakich ciatach decyzyjnych powinni bra¢ udziat przedstawiciele pacjentéw? (N=455)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

w Radzie Pacjentoéw przy Rzeczniku Praw Pacjentow _ 39%

w Radzie Pacjentdw przy Ministrze Zdrowia 38%
we wszystkich ciatach decyzyjnych w ochronie zdrowia 36%
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w Komisji Ekonomicznej przy Ministrze Zdrowia - 12%

w Radzie Przejrzystosci Agencji Oceny Technologii

Medycznych i Taryfikacji 6%
w Radzie Taryfikacji Agencji Oceny Technologii 5%
Medycznych i Taryfikacji
w zadnych ciatach decyzyjnych nie powinni zasiadac 1%

przedstawiciele pacjentow

w innym gremium decyzyjnym - jakim? = 0%

nie mam zdania - 10%

Co drugi ankietowany (54%) wskazat, ze przedstawiciele pacjentéw powinni zasiada¢ w Radzie NFZ.
39% respondentow stwierdzito, ze powinni oni zasiada¢ w Radzie Pacjentow przy Rzeczniku Praw
Pacjentow. Podobna liczba uczestnikéw badania (38%) wskazata Rade Pacjentéw przy Ministrze
Zdrowia, a 36% ankietowanych byto zdania iz, przedstawiciele pacjentow powinni znajdowac sie we

wszystkich ciatach decyzyjnych w ochronie zdrowia.
Kwestie dotyczgce organizacji pacjentdw zasiadajgcych w ciatach decyzyjnych pogtebito ostatnie

pytanie ankiety (wykres 10). Osoby biorgce udziat w badaniu zostaty poproszone o wskazanie stopnia

zgodnosci z ponizszymi stwierdzeniami.
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Wykres 10. W jakim stopniu zgadzasz sie lub nie z nastepujgcymi stwierdzeniami: (N=455)
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85% badanych zgodzito sie ze stwierdzeniem, ze organizacje, ktorych przedstawiciele zasiadaja
w ciatach decyzyjnych powinny ujawnia¢ strukture swoich przychoddw w celu oceny konfliktu intereséw
(gdzie: 61% ankietowanych zdecydowanie zgodzito sie z tym stwierdzaniem, a 24% raczej zgodzito
sie z tym stwierdzeniem). 79% ankietowanych uwazato, ze w ciatach decyzyjnych powinny zasiada¢
osoby majace wiasne doswiadczenie walki z chorobg lub opieki nad osobg chorg, zas ponad potowa
respondentéw wskazata, ze niezaleznos$¢ dajg organizacjom pacjentéw publiczne Zrédta finansowania
ich dziatalnosci. 30% respondentow wyrazito negatywna opinie na temat stwierdzenia, ze w ciatach

decyzyjnych powinni zasiadac jedynie przedstawiciele organizacji parasolowych.
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2.4. Analiza wynikéw i dyskusja badania

W ankiecie wzieto udziat ponad 400 respondentow. Warto zwrdci¢ uwage na nietypowa charakterystyke
demograficzng badanych. Az 90% z nich to kobiety, 43% posiada wyksztatcenie srednie, 34% mieszka
w matych miastach, zdecydowana wiekszos¢ — 71% cierpi na choroby przewlekte. Z uwagi na
nietypowa charakterystyke demograficzng badanych do prezentowanych wnioskéw nalezy podchodzic¢

Z pewng ostroznoscia.

Podsumowujgc wyniki badania, nalezy zauwazy¢, ze pacjenci w Polsce oczekujg uzupetnienia katalogu
obecnie obowigzujacych praw o prawa zwigzane obszarem informacji oraz bezpieczeristwa leczenia.
Zdecydowana wiekszos¢ respondentéw (98% badanych lub wiecej) oczekuje prawa do przystepnej
informacji o chorobie i jej leczeniu, prawa do godziwego odszkodowania za btedy medyczne oraz
prawa do naprawy szkod wywotanych btedem medycznym. Osoby, ktore uczestniczyty w badaniu
niezwykle cenity rowniez prawo pacjenta do zgtaszania skarg dotyczacych leczenia, bezpiecznego
leczenia zgodnego z aktualng wiedzg medyczng i ze standardami, zgtaszania informacji o btedach
i niepozadanych zdarzeniach medycznych. Pacjenci oczekuja takze nowoczesnego leczenia, informacji
o skutecznosci, jakosci i bezpieczenstwie leczenia w kazdej placowce medycznej oraz prawa pacjenta
do poszanowania jego czasu. Istotne dla pacjentéw jest takze prawo do wyboru metody leczenia oraz
wobec narastajgcego problemu kolejek do swiadczen — prawo do okreslenia maksymalnego czasu

oczekiwania na $wiadczenia zdrowotne.

Z pytan dotyczacych reprezentowania pacjentéw w ciatach decyzyjnych z obszaru ochrony zdrowia
wynika, ze respondenci pragneliby aby byli to gléwnie przedstawiciele organizacji pacjentéw, lecz
takze pacjenci niezrzeszeni, co moze wskazywac na zrozumienie znaczenia osobistego doswiadczenia
choroby oraz rozwoju nieformalnych grup pacjenckich. Badani wskazywali, ze powinni oni zasiada¢
gtownie w Radzie NFZ jak réwniez Radach Pacjentow dziatajgcych przy RPP oraz Ministrze Zdrowia.
Co trzeci ankietowany uwaza, ze przedstawiciele pacjentéw powinni zasiadac¢ we wszystkich ciatach
decyzyjnych z obszaru ochrony zdrowia. Jednoczesnie badani wyrazili duzg zgodnos¢ w zakresie

ujawniania struktury przychodéw organizacji zasiadajgcych w ciatach decyzyjnych z obszaru ochrony

zdrowia z uwagi na ryzyko wystepowania konfliktu intereséw.
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3. Prawa pacjenta w Polsce, opinie

i oczekiwania - na podstawie dyskusji
podczas warsztatow realizowanych

w ramach inicjatywy ,Razem dla Zdrowia”

W dniu 1 pazdziernika 2018 roku w siedzibie Rzecznika Praw Pacjenta odbyto sie spotkanie w ramach
projektu Razem dla Zdrowia zorganizowane przez Rzecznika Praw Pacjenta oraz Fundacje MY Pacjenci.
W spotkaniu udziat wzieli przedstawiciele ptatnika, Ministerstwa Zdrowia, izby zawoddéw medycznych
oraz liczne organizacje pacjenckie. Tematem debaty byty prawa pacjenta w kontekscie prac nad
nowelizacjg ustawy, jednak dyskusja poruszyta wiele aspektéw. Ponizsza relacja jest podsumowaniem

omawianych zagadnien.

Warsztat zainaugurowany zostat prezentacjq reprezentanta Biura Rzecznika Praw Pacjenta, ktory

przedstawit zatozenia ustawy o prawach pacjenta oraz uwagi zgtoszone przez organizacje pacjenckie.

Nastepnie Ewa Borek, Prezes Fundacji My Pacjenci przedstawita wstepne wyniki sondazu opinii,
z ktorego wynikato, ze poza planowanymi w nowelizowanej ustawie zmianami jest wiele uprawnien
wyczekiwanych przez polskich pacjentéw jak np. prawo do okreslenia limitu czasu oczekiwania na
Swiadczenie zdrowotne, prawo do informacji o skutecznosci i bezpieczerstwie leczenia w kazdej
placowce, prawo do naprawy szkdd i odszkodowania za szkody czy prawo do zgtaszania zdarzen

niepozadanych i skarg dotyczacych leczenia.

Podczas panelu podsumowujgcego pierwsza sesje, przedstawicielka jednej z organizacji pacjentéw
zwrdcita uwage na nieréwnosci w dostepie do Swiadczen medycznych oraz teoretycznos¢ praw
pacjenta w aspekcie ich realizacji. Stwierdzita, iz w tym momencie w naszym systemie ochrony
zdrowia, zwazywszy na jego niewydolnos¢ organizacyjno- kosztowg trudno moéwi¢ o prawach pacjenta
do $wiadczen medycznych, de facto sg to prawa do kolejki, do oczekiwania na Swiadczenia medyczne.
Do dyskusji wigczyli sie inni przedstawiciele organizacji pacjentow. Wskazywali oni, ze pacjentom

brakuje nie tylko dostepu do drogich nowoczesnych lekéw, lecz takze prostych $wiadczen, ktérych
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brakuje w koszyku — takich jak porada psychologa, dietetyka, farmaceuty, rehabilitacja, standardy
postepowania medycznego w boreliozie czy zaburzeniach odzywiania. Przedstawiciele organizacji
pacjentéw podkreslali potrzebe szerszej edukaciji dotyczacej praw pacjentdw, w tym zgtaszania dziatan
niepozadanych, a takze promowania troski o wiasne zdrowie. Rzecznik Praw Pacjenta zaznaczyt,
ze wiele zgtaszanych problemdw ma podioze w relacjach interpersonalnych pomiedzy pacjentem

a lekarzem, czesto zwigzanych z komunikacja.

W drugiej sesji uczestnicy spotkania dyskutowali o prawach pacjentow z perspektywy innych
uczestnikow systemu. W tej czesci swe stanowisko zaprezentowat przedstawiciel Naczelnej Izby
Lekarskiej, ktory okreslit aktualng sytuacje naszego systemu ochrony zdrowia jako permanentnie
nieoszacowang, niedookreslong i niedoinwestowang, dodatkowo dziatajgcg w skomplikowanym
otoczeniu prawnym. Zwrocit uwage na zjawiska wptywajgce na relacje lekarzy i pacjentow, takie
jak: niedostateczna liczba lekarzy oraz ich wysoka srednia wieku. Wskazat rowniez na koniecznosé
przejecia odpowiedzialnosci za swoje zdrowie przez pacjenta - nawotujac jednoczesnie do przerwania
presji na udzielanie swiadczen wysokospecjalistycznych. We wspdtpracy z Rzecznikiem Praw
Pacjenta, Naczelna Izba Lekarska zaproponowata dekalog 10 obowigzkéw pacjenta, dotyczacych
dbatosci o swoje zdrowie i wspotpracy w procesie leczenia. W przypadku niedotrzymywania przez
pacjentow tych obowigzkow Izba wskazata na zasadnos¢ wprowadzenia do ustawy o zawodzie
lekarza oraz o prawach pacjenta regulacji dotyczacych ,mozliwosci odstgpienia od leczenia” zaréwno
przez podmiot wykonujgcy dziatalnos$é leczniczg (realizowane przez kierownika) oraz przez osobe

wykonujaca zawéd medyczny.

Reprezentantka Naczelnej Izby Pielegniarek i Pacjentow uznata za niezbedne dla lepszej realizacji
praw pacjenta polepszenie systemu raportowania i zgtaszania zdarzen niepozadanych, by z systemu
nastawionego (jak obecnie) na karanie osoby, ktora popetnita btad, byt on nastawiony na zapobieganie

jego powtorzeniu.

Dyskusje wzbogacit rowniez gtos dyrektora jednego z duzych szpitali, ktory stwierdzit, ze aktualnie
nasz system ochrony zdrowia przypomina polowanie na czarownice”. Za wszelkie jego niedoskonatosci
lub niedomogi probuje sie znalez¢ winnych, najczesciej wsrdd lekarzy lub zarzadzajacych szpitalami.
Jego zdaniem dla zachowania rownowagi organizacje pacjenckie powinny rozwazy¢ element edukacji

pacjentow w zakresie wspotodpowiedzialnosci za wiasne zdrowie, w zakresie, w ktorym jest to
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mozliwe. Sugerowat takze, zeby odpowiedzialnos¢ za zdrowie przypisa¢ osobom zdrowym i by granica

tej odpowiedzialnosci byta choroba, w ktorej odpowiedzialnos¢ lezataby po stronie systemu.

Obecny na spotkaniu przedstawiciel NFZ jest zwolennikiem unormowania wynagrodzern w ochronie
zdrowia w jednolity sposdb. Fundusz nie powinien by¢ pracodawcg dla kadr medycznych. NFZ pragnie
rowniez ptacic za jakosc realizowanych ustug, co jest niemozliwe bez dziatajgcych rejestrow Swiadczen
medycznych. Fundusz chciatby takze rozwigza¢ problemy zwigzane z brakiem odpowiedzialnosci
konkretnego podmiotu za dostepnosc lub brak dostepnosci wybranych swiadczen na danym terenie,
lecz nie dysponuje danymi ile Swiadczen jakiego rodzaju jest potrzebnych na danym obszarze czy na
okreslong populacje. Dgzeniem Funduszu jest che¢ uporzadkowania odpowiedzialnosci samorzadu
terytorialnego za taki stan, gdyz aktualnie istniejg ogromne réznice w dostepie do swiadczen
w zaleznosci od lokalizacji. Wskazano rowniez, ze rejestry powinny udostepniac jak najwiecej danych,

by poszczegdine placéwki mogty sie poréwnywac.

Z kolei przedstawicielka Ministerstwa Zdrowia zapowiedziata kontynuowanie prac nad zmianami
zapisOw w ustawie o prawach pacjenta dzieki wsparciu nowo powotanego zespotu roboczego przy
Ministrze Zdrowia. Zostaty do niego zaproszone organizacje pacjentdow skupione wokét koalicji
Obywatele dla Zdrowia, Fundacja Urszuli Jaworskiej oraz Rzecznik Praw Pacjenta. Prace zespotu

bedzie wspierat Mecenas Rafat Janiszewski.

Podsumowujagc  spotkanie Ewa Borek uznata, ze warunkiem przejecia przez pacjentow
odpowiedzialnosci za zdrowie jest rozwoj kompetencji zdrowotnych pacjentéw, co warunkuje
rozpoczecie dyskusji o wspodtodpowiedzialnosci  pacjentdow za wifasne zdrowie. Debate
0 odpowiedzialnosci pacjentéw za zdrowie nalezy prowadzi¢ rozwaznie, zas omowienie propozycji
srodowisk lekarskich czy ,nieodpowiedzialnym” pacjentom nalezy ograniczy¢ dostep do Swiadczen

pozostawi¢ do dalszej dyskusji w ramach zespotu w Ministerstwie Zdrowia.
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4. Indywidualne wywiady pogtebione

W ramach realizacji projektu dialogu spotecznego pt. ,Razem dla Zdrowia Naczelna Izba Lekarska

przeprowadzita wsréd pacjentow i obywateli indywidualne wywiady pogtebione.

4.1. Metodologia badania

W ramach realizacji projektu dialogu spotecznego pt. Razem dla Zdrowia, Naczelna Izba Lekarska
przeprowadzita 40 wywiaddéw wsrdd pacjentow i 0séb reprezentujgcych organizacje pacjentéw.
Wywiady dotyczyty opinii i oczekiwan obywateli dotyczacych praw pacjenta. Respondentami byty
osoby, ktére m.in. zadeklarowaty swoj udziat w poprzednim badaniu przeprowadzonym w ramach
Projektu oraz osoby, ktére zgtosity swojg che¢ uczestnictwa w badaniu po uprzednim zaproszeniu.
Wiekszos$¢ respondentdw stanowity kobiety. W strukturze wiekowej dominowaty osoby w wieku 30-50

lat. Respondenci sg gtéwnie mieszkaricami miast.

4.2. Wyniki

Na pytanie jakie chcieliby mie¢ prawa, najczesciej odpowiadali, ze najbardziej zalezy im na mozliwosci
wyboru lekarza, na uzyskaniu bezptatnej opieki medycznej, skroceniu kolejek oraz na uzyskaniu
przystepnej informacji o chorobie i jej leczeniu. Respondenci chcieliby mie¢ réwniez prawo do
nowoczesnego i bezpiecznego leczenia, nowych lekdw, badan. Chcieliby bez problemu mie¢ mozliwose
wgladu do swojej dokumentacji medycznej, chcieliby by¢ traktowani w sposéb godny z poszanowaniem
prywatnosci. Respondenci wymienili tez prawo do zasiegniecia drugiej opinii lekarskiej w przypadku
watpliwosci do jednej diagnozy. Prawo do zgtaszania btedéw. Prawo do wyboru miejsca leczenia.
Prawo do rozmowy z lekarzem na temat jakie sg dane medyczne, kto ma jakie uprawnienia, czym bedg

leczeni. Prawo do odwiedzenia lekarza w ustawowo przyjetym maksymalnym terminie.

Na pytanie: ,Kto Twoim zdaniem powinien reprezentowac pacjentow w ciatach decyzyjnych dotyczacych
ochrony zdrowia?" Respondenci twierdzili, ze pacjentéw w ciatach decyzyjnych powinni reprezentowac
przedstawiciele organizacji pacjentéw. Wymieniali réwniez pacjentow niezrzeszonych, jak rowniez

wskazywali Rzecznika Praw Pacjenta, jako instytucje, ktéra powinna reprezentowaé pacjentéw. Nikt
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natomiast nie udzielitinformacji, ze pacjenci nie powinni zasiada¢ w ciatach decyzyjnych. Zdecydowana

wiekszosc¢ respondentow byta za reprezentowaniem przez przedstawicieli organizacji pacjentow.

Zdecydowana wiekszos¢ respondentow twierdzi, ze przedstawiciele pacjentow powinni zasiadac¢ we
wszystkich ciatach decyzyjnych. Kilka oséb twierdzito, ze wystarczytby udziat

w Narodowym Funduszu Zdrowia. Pojawity sie rowniez opinie, ze przy Rzeczniku Praw Pacjenta.

Na pytanie: ,Czy Pani/Pana zdaniem w ciatach decyzyjnych powinni zasiada¢ wytgcznie dziatacze
organizacji parasolowych?” Respondenci odpowiadali, ze nie. Ich zdaniem wszystkie organizacje
pacjentéw powinny mie¢ szanse i mozliwos¢ wypowiedzenia sie. Poza tym uwazajg, ze organizacje
zajmujg sie poszczegdlnymi jednostkami chorobowymi, wiec ich zdanie jest bardziej cenne. Pojawit
sie rowniez pomyst, ze pacjenci powinni wybra¢ osoby / przedstawicieli, ktorzy beda ich reprezentowac

w ciatach decyzyjnych.

Na pytanie: ,Czy uwaza Pani/Pan, ze niezaleznos¢ dajg organizacjom pacjentdw publiczne zrédta
finansowania ich dziatalnosci?” Respondenci twierdzili, ze tak, ze finansowanie ze srodkéw publicznych
na pewno wptynetoby na wiekszg niezaleznos¢ organizacji. Byty réwniez pojedyncze gtosy, ze

finansowanie ze $rodkéw publicznych wcale nie oznacza niezaleznosci.

Na pytanie: ,Czy Pani/Pana zdaniem w ciatach decyzyjnych powinny zasiada¢ osoby majace wtasne
doswiadczenie choroby lub opieki nad osobg chorg?” Respondenci uwazajg, ze zdecydowanie tak.
Twierdzg, ze doswiadczenie tych osob za pewne bytoby przydatne. Osoby, te zapewne wiedzg jak
wygladajg wszelkie procedury i gdzie sg braki w systemie. Pojawit sie réwniez gtos, ze decydowac

powinny kompetencje a nie empatia, zeby zrozumie¢ dokumenty.

Na pytanie: ,Czy Pani/Pana zdaniem organizacje, ktorych przedstawiciele zasiadajg w ciatach
decyzyjnych, powinny ujawnia¢ strukture swoich przychoddéw w celu oceny konfliktu interesow?”
Ankietowani twierdzili, ze jak najbardziej organizacje powinny ujawnia¢ skad majg przychody. Ich

zdaniem bytoby to bardziej przejrzyste.

Na pytanie: ,Czy bedac u lekarza otrzymuje Pani/Pan przystepne informacje o chorobie i jej leczeniu?”

Respondenci twierdza, ze raczej tak, otrzymujg informacje, ale czesto musza sami zadawac¢ pytania
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i dociekac. Ankietowani odpowiadali, ze to zalezato od lekarza i placowki.

Na pytanie: ,Kto powinien podejmowac decyzje o wyborze terapii, czy lekarz, czy pacjent?” Ankietowani
w wiekszosci uwazajg, ze taka decyzja powinna by¢ podejmowana wspolnie. Respondenci odpowiadaja
takze, ze rolg lekarza jest przedstawienie pacjentowi wszystkich mozliwosci terapii i jej skutkow i na
podstawie tych informacji pacjent powinien zadecydowac o jej wyborze. Pozostali twierdzg, ze lekarz

powinien podjac taka decyzje.

Na pytanie: ,Czy spotkata sie Pani/Pan z sytuacjg, ze zostaty naruszone Pani/Pana badZ kogos z rodziny
prawa jako pacjenta?” Ankietowani twierdzili, ze zdarzaty sie takie przypadki. Dotyczyty one zazwyczaj

wgladu do swojej wtasnej dokumentacji oraz przekazywania informaciji.

Na podstawie przeprowadzonych wywiaddéw mozna stwierdzi¢, ze pacjenci zdecydowanie chcieliby

uzyskac prawo do informacji o chorobie i jej leczeniu, jak réwniez do leczenia bez kolejek.

Jezeli zas chodzi o reprezentowanie pacjentow w ciatach decyzyjnych, respondenci te role przypisuja
zdecydowanie organizacjom pacjentéw. Uwazajg, ze organizacje pacjentdw powinny reprezentowac
pacjentow we wszystkich ciatach decyzyjnych. Ich zdaniem organizacje pacjentow zasiadajgce
w ciatach decyzyjnych powinny ujawnia¢ swojg strukture przychodow w celu oceny konfliktdw

interesow.
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5. Prawa pacjenta wskazane jako
obszary deficytowe -doswiadczenia
miedzynarodowe

W obliczu toczacych sie prac nad nowelizacjg Ustawy z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta
i Rzeczniku Praw Pacjenta, warto zwréci¢ uwage na katalog praw pacjentéw, ktore zostaty rozpoznane

jako obszary deficytowe.

Identyfikacja obszarow deficytowych nastgpita w oparciu o poréwnanie praw pacjentow obowigzujgcych
w Polsce z Europejska Kartg Praw Pacjenta z 2002 roku, co pozwolito na ustosunkowanie sie do kwestii
dostepnosci regulacyjnej. Uwzgledniono réwniez oczekiwania dotyczace praw pacjentow wskazane
przez respondentéw ankiety przeprowadzonej w ramach inicjatywy ,Razem dla Zdrowia" oraz opinie
ekspertow wyrazone podczas dyskusji prowadzonych podczas warsztatéw bedacych czescia tej samej

inicjatywy. Rzucito to pewne $wiatto na rzeczywistg dostepnos¢ i stosowanie praw pacjentéw w Polsce.

Dokonany w niniejszym rozdziale przeglad rozwigzan z wybranych krajoéw europejskich stanowi ramy
dla zrozumienia mozliwosci przeniesienia pewnych elementéw lub tez catych rozwigzan na grunt
Polski. Ponizszy tekst powstat gtéwnie w oparciu o analize dokumentu Patients’ Rights in the European
Union Mapping eXercise, ktory stanowi kompleksowe opracowanie majgce na celu zmapowanie praw
pacjentéw w poszczegolnych krajach europejskich oraz uzupetniony przez artykuty naukowe oraz

strony www odpowiednich instytuciji.

Zidentyfikowano nastepujgce obszary deficytowe w obszarze praw pacjenta w Polsce nawigzujgce do

jednego z 14 praw uwzglednionych w Europejskiej Karcie Pacjenta:

1. Gwarancja maksymalnego czasu oczekiwania na realizacje $wiadczenia zdrowotnego.

2. Prawo pacjenta do informacji o skutecznosci, jakosciibezpieczenstwie leczenia w poszczegdlnych

placowkach medycznych; prawo pacjenta do wyboru metody leczenia.

3. Prawo pacjenta do zgtaszania informacji o btedach i niepozadanych zdarzeniach medycznych;

prawo do tworzenia rejestru btedéw medycznych.
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4. Prawo do ztozenia skargi, prawo naprawy szkody i do godziwego odszkodowania.

1. Gwarancja maksymalnego czasu oczekiwania na realizacje
S$wiadczenia zdrowotnego

Europejska Karta Praw Pacjenta z 2002 roku okresla prawo dostepu do swiadczer zdrowotnych oraz
prawo do poszanowania czasu pacjenta, bez wzgledu na etap czy miejsce leczenia, ktore stanowi, ze
kazda osoba ma prawo do uzyskania niezbednego leczenia w krétkim, wezesniej okreslonym czasie'.
Wydtuzone czasy oczekiwania na $wiadczenia zdrowotne od dawna stanowig jedng z najwiekszych
bolgczek systemu ochrony zdrowia. 95% respondentéw badania on-line realizowanego w ramach
inicjatywy ,Razem dla Zdrowia” wskazato, ze pragnetoby prawa do ustawowo okreslonego czasu
oczekiwania na badania lub leczenie. Rozwigzaniem stosowanym w tym obszarze przez niektére kraje

jest gwarancja maksymalnego czasu oczekiwania na realizacje $wiadczenia zdrowotnego.

Gwarancja taka zostata wprowadzona w wybranych krajach europejskich jak na przyktad: Szwecja,
Dania, Finlandia, Norwegia, Anglia, Szkocja, Walia, Péthocna Irlandia, Irlandia, Portugalia, Hiszpania czy

Holandia'™.

W niektorych systemach ochrony zdrowia (Anglia, Finlandia) w przypadku przekroczenia limitu
maksymalnego czasu oczekiwania $wiadczeniodawcy sg obcigzani karami o charakterze finansowym
i niefinansowym'”. Same konsekwencje tego rodzaju nie wptywajg bezposrednio na sytuacje pacjenta

oczekujgcego na wizyte lub badanie diagnostyczne.

Zgodnie z wprowadzong w 2010 roku Konstytucjg NHS w Anglii, pacjenci powinni rozpoczac¢ leczenie

specjalistyczne w ciggu 18 tygodni od momentu otrzymania skierowania. W przypadku podejrzenia

15 European Charter of Patients’ Rights, Rome, November 2002, http://ec.europa.eu/health/ph_overview/

co_operation/mobility/docs/health_services_co108_en.pdf (dostep 16.10.2018)

16 Viberg N., Forsberg B.C., Borowitz M., Molin R., International comparisons of waiting times in health care
- Limitations and prospects, Health Policy, Volume 112, Issues 1-2, September 2013, Pages 53-61

17 Siciliani, L., Borowitz M., Moran V. (eds.) (2013),Waiting Time Policies in the Health Sector: What Works?,
OECD Health Policy Studies, OECD Publishing. http://dx.doi.org/10.1787/9789264179080-en, 2013

39



28
Q258 RAZEM

choroby onkologicznej i wystawienia skierowania przez lekarza rodzinnego (GP) w trybie pilnym,
pacjenci majg prawo do wizyty u lekarza onkologa w ciggu 2 tygodni. Jezeli nie ma mozliwosci podjecia
leczenia w okreslonym czasie, the Clinical Commissioning Group (CCG) lub NHS England jest réwniez
zobowigzany zaoferowaé alternatywnego $wiadczeniodawce. Tu zatem istnieje réwniez taka opcja.
Konstytucja NHS wprowadzita rowniez zobowigzanie maksymalnego czasu oczekiwania na testy
diagnostyczne oraz podjecia leczenia zdiagnozowanego nowotworu, ktére nie majg jednak mocy
prawnej. W roku 2015 wdrozono réwniez standardy maksymalnego czasu oczekiwania na leczenie
choréb psychicznych, zas w 2016 standardy oczekiwania na Swiadczenia dzieci i mtodziezy cierpigcych

na zaburzenia odzywiania’®.

W Finlandii gwarancje maksymalnego czasu oczekiwania wprowadzono w roku 2005. Swiadczenia
zdrowotne realizowane przez podstawowag opieke zdrowotng powinny zosta¢ wykonane w ciaggu 3 dni.
Pacjenci skierowani przez lekarzy rodzinnych do specjalistow w ramach opieki ambulatoryjnej powinni
odby¢ wizyte w ciggu 3 tygodni. W przypadku zabiegow chirurgicznych, pierwsza ocena potrzeb
terapeutycznych pacjenta powinna mie¢ miejsce w ciggu 3 tygodni, zas badania diagnostyczne powinny
zostac zakonczone w ciggu 3 miesiecy. Zabieg chirurgiczny powinien zosta¢ przeprowadzony w ciggu
6 miesiecy od oceny stanu pacjenta. Monitorowanie czasu oczekiwania na swiadczenia zdrowotne
zostato powierzone the National Supervisory Agency ( Valvira), ktéra moze naktadac¢ na dostawcéw

ustug zdrowotnych kary pieniezne'.

Niektore systemy ochrony zdrowia (Dania, Hiszpania, Szwecja) wprowadzity inne rozwigzanie,
polegajgce na potaczeniu maksymalnego czasu gwarantowanego z mozliwoscig wyboru
Swiadczeniodawcy przez pacjenta. Z punktu widzenia pacjenta jest to opcja korzystniejsza, poniewaz

pacjenci szybciej uzyskuja dostep do swiadczen zdrowotnych.

W roku 2017 maksymalny czas oczekiwania na swiadczenia zdrowotne w Danii i zwigzana z tym
gwarancja podjecia leczenia wynosita 30 dni. Pacjent skierowany do szpitala powinien mie¢ wykonana

ocene w celu diagnozy w ciggu 30 dni. W przypadku, gdy postawienie diagnozy medycznej w tym

18 Parkin E, NHS maximum waiting times standards and patient choice policies, Briefing Paper, Number
07171, 6 May 2016; http://researchbriefings.files.parliament.uk/documents/CBP-7171/CBP-7171.pdf

19 Siciliani, L., M. Borowitz andV. Moran (eds.) (2013),Waiting Time Policies in the Health Sector: What
Works?, OECD Health Policy Studies, OECD Publishing. http://dx.doi.org/10.1787/9789264179080-en, 2013
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terminie nie byto mozliwe, pacjent powinien otrzymac plan dalszych dziatart majgcych na celu zbadanie
jego problemu zdrowotnego?®. Jezeli szpital w regionie nie moze zapewni¢ realizacji $wiadczenia
w okreslonym terminie, pacjenci mogg zrealizowaé ustuge w szpitalu prywatnym?' lub tez w szpitalu

publicznym zlokalizowanym za granica. Jest to tzw.: ,;rozszerzony wolny wyboér leczenia™.

Z kolei w Hiszpanii, okreslenie czasu oczekiwania na realizacje Swiadczen opieki zdrowotnej w duzej
mierze nalezy do Wspolnot Autonomicznych. W zaleznosci od rodzaju $wiadczenia, czas oczekiwania
ksztattuje sie od 90 do 180 dni na interwencje chirurgiczne, 30 do 50 dni na pierwsze konsultacje i 30
dni na testy. W przypadku, gdy czas ten zostanie przekroczony, wiekszos¢ Wspdlnot Autonomicznych
zezwala na realizacje $wiadczenia w innym osrodku®.  Ostatnim przedstawionym przyktadem jest
Szwecja, gdzie maksymalny czas oczekiwania na $wiadczenia zdrowotne okreslany jest zasadg ,0-
7-90-90". Oznacza to natychmiastowy dostep do konsultacji, wizyte u lekarza podstawowej opieki
zdrowotnej w ciggu 7 dni, wizyte u specjalisty w ciggu 90 dni oraz podjecie leczenia po postawieniu
diagnozy w ciggu 90 dni. Informacje o czasie oczekiwania sg zbierane przez Swedish Association
of Local Authorities and Regions (SALAR) i publikowane jako baza danych (www.vantetider.se)?.
W przypadku, gdy pacjent nie uzyska Swiadczenia w gwarantowanym czasie, mozliwy jest wybor

alternatywnego dostawcy ustug zdrowotnych.

Whioski

W celu zmniejszenia czasu oczekiwania na $wiadczenia zdrowotne wiele krajéw decyduje sie na

20 Healthcare in Denmark, An overview, The Ministry of Health, 2017 https:/www.sum.dk/English/~/media
Filer%20-%20Publikationer_i_pdf/2016/Healthcare-in-dk-16-dec/Healthcare-english-V16-dec.ashx (dostep
15/10/2018)

21 Patients’ Rights in the European Union Mapping eXercise , Final Report, written by PRE-MAX Consortium
March - 2016, EUROPEAN COMMISSION Directorate-General for Health and Food Safety

22 Healthcare in Denmark, An overview, The Ministry of Health, 2017 https:/www.sum.dk/English/~/media,
Filer%20-%20Publikationer_i_pdf/2016/Healthcare-in-dk-16-dec/Healthcare-english-V16-dec.ashx (dostep
15/10/2018)

23 Patients’ Rights in the European Union Mapping eXercise , Final Report, written by PRE-MAX Consortium
March - 2016, EUROPEAN COMMISSION Directorate-General for Health and Food Safety

24 |bidem
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wprowadzenie gwarancji maksymalnego czasu oczekiwania. Istniejg dwa podejscia: ustanawianie
maksymalnego czasu oczekiwania i naktadanie kar w przypadku, gdy rzeczywiste czasy przekraczaja
wskaznik lub tez umozliwienie pacjentowi skorzystania z ustug innego dostawcy ustug, nawet w ramach
sektora prywatnego w sytuacji, gdy swiadczeniodawcy nie sg w stanie zapewni¢ ustugi w wymaganym
czasie. Z perspektywy pacjenta korzystniejsze jest to drugie rozwigzanie, ktére umozliwia szybsza
realizacje ustugi medyczne;j.

Warto pamietacé, ze egzekwowanie gwarantowanego czasu oczekiwania przy ograniczonych zasobach
jest bardzo trudne. Mozliwe jest osiggniecie odwrotnego skutku od zamierzonego czyli spadek jakosci

wykonywanych ustug, niezadowolenie personelu i niskie morale?®.

2. Prawo pacjenta do informaciji o skutecznosci, jakosci
i bezpieczenstwie leczenia w poszczegéinych placéwkach
medycznych ; prawo pacjenta do wyboru metody leczenia

Kolejnym prawem uwzglednionym w Europejskiej Karcie Praw Pacjenta jest prawo pacjenta do
swobodnego wyboru metody i miejsca leczenia oraz lekarza na podstawie odpowiednich informacji.
Wedtug karty pacjenta instytucje z obszaru stuzby zdrowia majg obowigzek dostarcza¢ pacjentom
informacji dotyczacych wynikéw dziatalnosci réznych osrodkéw i lekarzy, ktdre umozliwig im podjecie

decyzji?.

Z punktu widzenia pacjentow wybor swiadczeniodawcy jest uwarunkowany dostepem do informacji
o skutecznosci, jakosci i bezpieczeristwie leczenia w poszczegélnych placéwkach medycznych.
W przypadku braku takich informacji pacjentowi ciezko jest zdecydowac, brakuje kryteriow, ktérymi
magtby sie kierowaé. Udostepnianie informacji o skutecznosci, jakosci i bezpieczenstwie leczenia
w poszczegolnych placéwkach medycznych zostato wskazane jako obszar deficytowy w Polsce

w przeprowadzonej ankiecie pacjentdéw (98% ankietowanych chciatoby mie¢ takie prawo) oraz podczas

http://dx.doi.org/10.1787/9789264179080-en

http://ec.europa.eu/health/ph_overview,

co_operation/mobility/docs/health_services_co108_en.pdf
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debaty ekspertéw prowadzonej w ramach dialogu ,Razem dla Zdrowia”.

Wymagania prawne dotyczgce udostepniania rzetelnych informacji o wynikach poszczegdlnych
Swiadczeniodawcow takich jak: wskazniki jakosci, standardy bezpieczenstwa, prawo/zdolnos¢ do
wykonywania zawodu obowigzujg na przyktad w Holandii, Danii, Belgii, Irlandii, Luksemburgu, Norwegii
i Stowenii. Ich zakres moze sie jednak znaczaco rézni¢.*” Informacje wymagane prawnie moga by¢
rowniez uzupetniane poprzez udostepnianie danych w ramach réznych inicjatyw rzadowych oraz
prywatnych. Przyktadem moze stuzy¢ Holandia, gdzie artykut. 38 para. 4 ustawy Dutch Healthcare
Market Regulation Act, zobowigzuje Swiadczeniodawcow do udostepniania informacji dotyczacych
wynikéw realizowanych ustug zdrowotnych. Dane s3g rowniez przekazywane do Quality Institute for
Healthcare oraz publikowane przez rézne strony internetowe — np.; rzgdowego National Health Care
Institute (Www.kiesbeter.nl), Dutch Patients’ and Consumers’ Federation (www.zorgkaartnederland.
nl) czy Independer (www.independer.nl). Od 2014 roku udostepniane sg réwniez wyniki osrodkéw
lecznictwa zamknietego oraz rehabilitacji®®.  Wskazniki dotyczg m.in  efektywnosci, dostepu,

bezpieczenstwa oraz kosztéw ocenianych podmiotow?.

Poszczegdlne kraje podejmujg sie réwniez tworzenia systemow, ktére dostarczajg poréwnywanych
informacji o jakosci i bezpieczenstwie leczenia w placéwkach medycznych. Przyktadem moze tu
stuzy¢ Anglia, gdzie dane dotyczace jakosci leczenia udostepniane sg na stronie NHS Choices (http:/

www.nhs.uk/pages/home.aspx).

Publikowania danych z zakresu jakosci i bezpieczenstwa leczenia w placéwkach medycznych
podejmuijg sie rowniez organizacje pozarzgdowe/prywatne. Na przyktad w Szwecji, pomimo, iz w od
2006 r. przygotowywane sg coroczne poréwnania szpitali w oparciu o 50 wskaznikow, istniejg rowniez
prywatne inicjatywy majace na celu zapewnienie pacjentom poréwnywalnych informacji na temat

$wiadczeniodawcdw. Jedna z nich jest projekt finansowany przez Confederation of Swedish Enterprise

27 Patients’ Rights in the European Union Mapping eXercise , Final Report, written by PRE-MAX Consortium
March - 2016, EUROPEAN COMMISSION Directorate-General for Health and Food Safety

28 Ibidem

29 Braithwaite J., Hibbert P, Blakely B.,Plumb J., Hannaford N.,Cameron Long J., Marks D. Health system
frameworks and performance indicators in eight countries: A comparative international analysis, SAGE Open
Med. 2017; 5: 2050312116686516. Published online 2017 Jan 4. doi: 10.1177/2050312116686516
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(www.omvard.se), ktéry czesciowo opiera sie na informacjach zebranych w ramach krajowych badan

pacjentow®.

Ciekawy przyktad stanowig Niemcy, gdzie informacje o jakosci ustug zdrowotnych sg udostepniane
poprzez szereg roznych instytucji. Wedtug prawa, szpitale wigczone w plany zabezpieczenia na
poziomie krajowym sg zobowigzane publikowac raporty jakosci przynajmniej raz na dwa lata. Ponadto
szpitale musza rowniez udostepnia¢ 27 wybranych wskaznikdw zbieranych przez Bonus Quality System
(BQS). Rozpowszechnianiem wynikéw dotyczacych jakosci ustug zdrowotnych zajmuje sie réwniez
powstaty w 2014 roku Institut fiir Qualitatssicherung und Transparenz im Gesundheitswesen (IQTiG),
ktorego gtownym zadaniem miato by¢ opracowanie wskaznikow jakosci z obszaru opieki ambulatoryjnej®.
W Niemczech funkcjonujg réwniez Biura Porad Obywatelskich, ktore oceniajg jakosé i koszt ustug
medycznych oraz system oceny dostawcdw ustug opieki dtugoterminowej (www.pflegenoten.de).
Ponadto prywatna Fundacja Bertelsmann wraz z organizacjami pacjentow i konsumentow rozwineta

wyszukiwarke swiadczeniodawcow opartg o opinie pacjentéw (www.weisse-liste.de).

Innym zagadnieniem zwigzanym z prawem do swobodnego wyboru jest prawo do wyboru opciji
terapeutycznej preferowanej przez pacjentéw. Prawo uczestniczenia w decyzjach klinicznych
lub tez wyboru opcji terapeutycznej jest formalnie uregulowane w Finlandii, Holandii oraz Norwegii.
W Finlandii The Patient Rights Act stanowi, iz pacjent powinien otrzymaé wszystkie informacje o stanie
swojego zdrowia, roznych opcjach terapeutycznych i ich skutkach oraz wszystkich czynnikach, ktore
powinien wzig¢ pod uwage podejmujac decyzje dotyczace leczenia. W rozumieniu ustawy decyzje
dotyczace leczenia powinny by¢ podejmowane przy ,wzajemnym zrozumieniu” pacjenta®. W Norwegii

zgodnie z Patients’ Rights Act, pacjenci majg prawo do uczestniczenia w decyzjach dotyczgcych swojej

30 Patients’ Rights in the European Union Mapping eXercise , Final Report, written by PRE-MAX Consortium
March - 2016, EUROPEAN COMMISSION Directorate-General for Health and Food Safety

31 State of Health in the EU, Germany, Country Health, Profile,
OECD, https:/www.oecd-ilibrary.org/docserver/9789264283398-en.
pdf?expires=1539417711&id=id&accname=guest&checksum=AEABIBA6E5064CB3493138F893082FCF

32 Patients’ Rights in the European Union Mapping eXercise , Final Report, written by PRE-MAX Consortium
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opieki zdrowotnej zgodnie ze swymi mozliwosciami. Obejmuje to wybdr pomiedzy réznymi opcjami
terapeutycznymi. Aby umozliwi¢ pacjentowi podjecie stosownej decyzji, pacjent powinien otrzymac
niezbedne informacje, w tym informacje o mozliwych skutkach ubocznych i zagrozeniach®. W Holandii
pacjenci muszg posiada¢ zrozumiate informacje dotyczace stanu swojego zdrowia i mozliwosci
leczenia, aby mogli podejmowa¢ odpowiedzialne decyzje i Swiadome wybory dotyczgce zdrowia.
Wynika to z zatozenia, ze zaufanie miedzy pacjentem a $wiadczeniodawca jest fundamentem dobrej

opieki® .

Whioski

Publikowanie informacji o skutecznosci, jakosci i bezpieczenstwie leczenia w poszczegolnych
placowkach medycznych nie tylko umozliwia dokonywanie przez pacjentow Swiadomych wyborow
dotyczacych osrodka leczenia, lecz moze réwniez wspiera¢ poprawe jakosci w ochronie zdrowia.
Istotne jest, aby publikowane dane byty kompletne, porownywalne, proste do interpretacji, regularnie

udostepniane i znaczace dla pacjentéw. Waznym aspektem jest dostepnos¢ tych informacji.

Podczas debaty ekspertow prowadzonej w ramach inicjatywy ,Razem dla Zdrowia” pojawity sie
rowniez gtosy, ze w obecnej sytuacji wprowadzenie obowigzku publikowania wskaznikow jakosci
i bezpieczenstwa przez szpitale moze prowadzi¢ do dodatkowego obcigzenia szpitali sktadkami na
ubezpieczenie zdrowotne w wyniku ujawnienia danych o zdarzeniach medycznych, do ktérych doszto
w szpitalu. Jest to zatem wieloaspektowe zagadnienie. W kwestii wyboru opcji leczenia, istotne jest,
aby pacjent otrzymat zrozumiate informacje, ktére pozwolg mu na podjecie $wiadomej decyzji. Wybor
ten jest zwigzany z zaufaniem pomiedzy pacjentem a profesjonalista medycznym, ale to pacjent

powinien by¢ decydentem w tym procesie.

34 https://www.hspm.org/countries/norway08012014/livinghit.aspx?Section=2.9%20Patient%20
empowerment&Type=Section (dostep 18.10.2018)

35 https://www.government.nl/documents/regulations/2010/11/12/patients-rights-care-sector-act (dostep
18.10.2018);
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3. Prawo pacjenta do zgtaszania informacji o btedach
i niepozadanych zdarzeniach medycznych; prawo do tworzenia
rejestru btedow medycznych

Europejska Karta Praw Pacjenta zawiera réwniez prawo do bezpieczenstwa rozumiane jako prawo
do niedoznania szkdéd spowodowanych ztym funkcjonowaniem systemu ustug zdrowotnych, btedami
lekarskimi i niespetnianiem standardow bezpieczenstwa. W swietle tego prawa, szpitale i inne osrodki
medyczne powinny monitorowac czynniki ryzyka, za$ pracownicy stuzby zdrowia muszg ponosic¢ petna
odpowiedzialnos¢ za bezpieczenstwo leczenia medycznego®. Podczas debaty prowadzonej w ramach
inicjatywy ,Razem dla Zdrowia” oraz w przeprowadzonej ankiecie (98% respondentéw wyrazito, ze
pragnetoby posiadac takie prawo), wskazano, iz obszarem deficytowym w Polsce jest prawo pacjenta

do zgtaszania informacji o niepozadanych zdarzeniach medycznych.
Warto zapozna¢ sie z praktykami innych krajéw w tym obszarze.

Jednym z pierwszych krajow na swiecie, ktéry wprowadzit obowigzkowy system zgtaszania zdarzen
niepozadanych w opiece zdrowotnej (National Reporting System for Adverse Events) byta Dania.
Zgtaszanie zdarzen niepozadanych w szpitalach publicznych wprowadzono w roku 2004, a w roku
2010 rozszerzono jego zasieg obejmujac podstawowa opieke zdrowotng. Od roku 2011 z sytemu

moga korzystac réwniez pacjenci i ich rodziny.

Zgodnie z dunskim prawem, personel medyczny jest zobowigzany do zgtaszania dziatar niepozadanych
zwigzanychzleczeniemiopieka nad pacjentem®. System obejmuje zardwno pracownikow podstawowej

opieki zdrowotnej, specjalistow, lecz takze pracownikdw apteki oraz caty system opieki®®. Zgtoszenia

37 European Charter of Patients’ Rights, Rome, November 2002, http://ec.europa.eu/health/ph_overview/
co_operation/mobility/docs/health_services_co108_en.pdf (dostep 16.10.2018)

38 Healthcare in Denmark, An overview, The Ministry of Health, 2017 https://www.sum.dk/English/~/media
Filer%20-%20Publikationer_i_pdf/2016/Healthcare-in-dk-16-dec/Healthcare-english-V16-dec.ashx (dostep
15/10/2018)
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sg poufne i moga by¢ anonimowe®. W swej naturze system nie skupia sie na poszukiwaniu winnych,
jest wolny od sankcji. W rezultacie zgtoszenia pracownicy stuzby zdrowia nie podlegajg dochodzeniom
dyscyplinarnym ani sgdowym“'. Celem systemu jest poprawa bezpieczenstwa pacjentéw poprzez
proces nieustannego monitorowania, analizowania i uczenia sie*?. W roku 2013 r. zgtoszono 182 000

incydentow medycznych, sposréd ktorych 1,5% zgtoszen pochodzito od pacjentdw iich rodzin“.

Zdarzenia niepozadane sa zgfaszane, zbierane i analizowane na poziomie szpitali lub jednostek
zarzadzajgcych w sektorze podstawowej opieki zdrowotnej, co umozliwia szybkie wprowadzanie
dziatarn naprawczych. Informacje o zdarzeniach niepozgdanych sg nastepnie analizowane na
szczeblu regionalnym oraz przekazywane do The National Agency for Patients’ Rights and Complaints
and reporting of Adverse Events, ktéra stanowi centralny punkt kontaktu dla wszystkich pacjentow,
ktorzy pragng ztozy¢ skarge lub zgtosi¢ zdarzenia niepozadane*. Jednostka odpowiedzialng za
administrowanie rejestrem zdarzen niepozadanych jest The Danish Patient Safety Authority, ktéry
analizuje i szuka trenddéw w otrzymanych zgtoszeniach, nastepnie przekazujac informacje zwrotne
dotyczace oceny ryzyka. Informacie te sg rozpowszechniane w biuletynach, ostrzezeniach i raportach,
ktore sg dostepne na stronie internetowej www.dpsd.dk*®. Warto podkresli¢, ze wdrozenie systemu

wymagato zmiany kultury — poprzez przedstawienie niepozadanych zdarzen medycznych jako

40 Healthcare in Denmark, An overview, The Ministry of Health, 2017 https://www.sum.dk/English/~/media
Filer%20-%20Publikationer_i_pdf/2016/Healthcare-in-dk-16-dec/Healthcare-english-V16-dec.ashx (dostep
15/10/2018)

41 Mainz J., Kristensen S., Bartels P, Quality improvement and accountability in the Danish health care
system International Journal for Quality in Health Care, Volume 27, Issue 6, 1 December 2015, Pages

42 Healthcare in Denmark, An overview, The Ministry of Health, 2017 https://www.sum.dk/English/~/media
Filer%20-%20Publikationer_i_pdf/2016/Healthcare-in-dk-16-dec/Healthcare-english-V16-dec.ashx (dostep
15/10/2018)
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44 Mainz J., Kristensen S., Bartels P, Quality improvement and accountability in the Danish health care
system International Journal for Quality in Health Care, Volume 27, Issue 6, 1 December 2015, Pages 523-
527, https://doi.org/10.1093/intghc/mzv080, https://academic.oup.com/intghc/article/27/6/523/2357472

45 Healthcare in Denmark, An overview, The Ministry of Health, 2017 https://www.sum.dk/English/~/media
Filer%20-%20Publikationer_i_pdf/2016/Healthcare-in-dk-16-dec/Healthcare-english-V16-dec.ashx (dostep
15/10/2018)
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mozliwosci nauki i podejmowania dziatar naprawczych, a nie szukania winnych.

Mozliwos¢ zgtaszania informacji o niepozadanych zdarzeniach medycznych przez dostawcdéw ustug
medycznych jak i pacjentow i ich krewnych istnieje rowniez w Szwecji. Dostawcy ustug medycznych
muszg zgtaszac zdarzenia niepozadane do Health and Social Care Inspectorate, sg to tzw. ,lex Maria
reports”. Inspekcja moze nakaza¢ swiadczeniodawcy podjecie stosownych dziatan naprawczych,
a nawet doprowadzi¢ do zamknieci jego dziatalnosci. Wszyscy pracownicy stuzby zdrowia majg
obowigzek zgtaszania sytuacji narazenia pacjenta na ryzyko urazu lub choroby“. Pacjenci w Szwegji
moga zgtaszaé sie do Health and Social Care Inspectorate (IVO), ktéra jest agencjg rzadowa
odpowiedzialng za monitorowanie zdrowia i opieki medycznej. Ponadto pacjenci moga zgtaszac
informacje o zdarzeniach medycznych do organizacji pacjenckich (Patients Advisory Committees),
ktére nie majg co prawda uprawnierr dyscyplinarnych, ale moga udziela¢ informacji i pokierowac
pacjentéw®. Z kolei w Niemczech zdarzenia medyczne moga by¢ zgtaszane przez personel medyczny,
pacjentéw i ich rodziny za posrednictwem systemu online. Podobnie jak w Danii system wpisuje sie

w kulture uczenia sie i wyciggania wnioskéw, a nie poszukiwania winnych“e.

Whioski

Przyktady réznych krajéw w zakresie raportowania niepozadanych zdarzeh medycznych wskazujg,
ze rozwiniete systemy raportowania wspierajg zwiekszanie poziomu bezpieczenstwa systemu opieki
zdrowotnej. Zasadne jest wigczanie w systemy raportowania nie tylko personelu medycznego, lecz
rowniez pacjentéw i ich przedstawicieli ustawowych. Doswiadczenia miedzynarodowe wskazujg, ze
tworzenie kultury uczenia sie, a nie wskazywania i karania winnych moze przyczynia¢ sie do poprawy
bezpieczenstwa pacjentéw. Roéwniez w Polsce koncepcja ta ma swoich zwolennikow. W badaniu
przeprowadzonym w ramach inicjatywy ,Razem dla Zdrowia” w 2017 roku dotyczgcym bezpieczeristwa
pacjentéw zarowno lekarze, jak i pacjenci biorgcy udziat w ankiecie byli zdania, ze stworzenie systemu

naprawy szkéd i przyznawania odszkodowan z tytutu wypadkdw medycznych, w ktérym nie poszukuje

46 Patients’ Rights in the European Union Mapping eXercise , Final Report, written by PRE-MAX Consortium
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47  https://www.socialstyrelsen.se/healthcare-visitors-sweden/healthcare-complaints (dostep 16.10.2018)

48 Borek E., Janus A, Sitek A., Kautsch M., Lichon M., Perendyk T., Wojtaszczyk K., Bukowska M., Bezpieczny
pacjent kierunki koniecznych zmian systemowych, Lipiec 2017
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sie winnych tylko analizuje przyczyny i wdraza programy naprawcze jest dobrym rozwigzaniem®.
Istotne jest aby istniat centralny rejestr wszystkich zdarzen niepozadanych, z ktérego dane podlegatyby
nieustannej analizie stuzgcej do opracowywania i wdrazania dziatar naprawczych. Z perspektywy praw
pacjentéw istotna jest publiczna transparentnos¢ danych dotyczacych bezpieczenstwa na poziomie

poszczegdlnych osrodkow.

4. Prawo do ztozenia skargi, prawo do odszkodowania

W Europejskiej Karcie Praw Pacjenta z 2002 roku okreslone jest réwniez prawo do ztozenia skargi.
Dokument wskazuje, ze pacjenci powinni otrzymac pomoc osoéb trzecich, ktdre bedg stanowity wsparcie
w odpowiednim wykorzystaniu praw w zakresie sformalizowania skargi. Europejska Karta Praw
Pacjenta zawiera rowniez prawo pacjenta do odszkodowania, w rozsgdnie krétkim czasie, w przypadku
gdy doznat on uszczerbku na zdrowiu fizycznym lub moralnym i psychicznym spowodowanym przez
leczenie®. Obecne rozwigzania w obszarze odszkodowan z tytutu zdarzen medycznych w Polsce nie
spetniajg oczekiwan pacjentdw ani personelu medycznego. Dowodzg tego wyniki przeprowadzonej
ankiety pacjentéw, w ktorej az 99% respondentéw pragneto mie¢ prawo do godziwego odszkodowania

za btedy medyczne a 98% wyrazato che¢ posiadania prawa do zgtaszania skarg dotyczacych leczenia.

Dotykamy tutaj obszaru egzekwowania praw pacjenta, w ktérym istnieje bardzo duza réznorodnosc -
nie tylko mechanizmow, lecz takze zasad i roli zainteresowanych stron. Znajduje to odzwierciedlenie
w innych metodach skfadania skarg, okresach uwzgledniania skarg, istnieniu i zakresie dziatalnosci
instytucji Rzecznika. Gtéwnym kryterium odszkodowania zwykle jest ustalenie winy (zaniedbania).
W niektorych systemach pacjenci otrzymuijg profesjonalne wsparcie przy sktadaniu skargi. Przykfadem
takiego systemu moze by¢ Dania, gdzie regiony zatrudniajg Doradcéw Pacjentéw. Mozliwe jest rowniez
wsparcie pacjenta ze strony organizacji pozarzgdowych. W Danii prawo do skargi zostato uwzglednione
w Act on Complaints and Compensation. Jezeli pacjent uzna, ze jego prawo zostato naruszone, moze

ztozy¢ skarge do National Agency for Patients’ Rights and Complaints (Patientombuddet) - http://

49 |bidem

50 European Charter of Patients’ Rights, Rome, November 2002, Active Citizenship Network, http:/
ec.europa.eu/health/ph_overview/co_operation/mobility/docs/health_services_co108_en.pdf
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www.patientombuddet.dk®’. W przypadku, gdy pacjent chciatby zgtosi¢ skarge na profesjonaliste
medycznego, nalezy najpierw zgtosi¢ sie do The Patient Safety Authority. Poczatkowym etapem jest
préba dialogu, w przypadku niepowodzenia przechodzi do formalnej skargi. Pacjenci musza zostaé

poinformowani o swoich prawach dotyczacych sktadania skarg®.

Decyzje dotyczace odszkodowania podejmuje The Patient Compensation Association uwzgledniajacy
w procesie udziat lekarzy. Podstawg prawng jest tu Danish Act on the Right to Complain and Receive
Compensation, zas wysoko$¢ odszkodowania okresla Danish Liability for Damages Act. Odszkodowanie
moze uwzglednia¢ utrate zarobkéw lub zdolnosci do pracy, trwate obrazenia, bdl i cierpienie, a takze
koszty opieki zdrowotnej zwigzane z leczeniem. Prawo do uzyskania odszkodowania obejmuje zaréwno
pacjentéw panstwowej jak i prywatnej stuzby zdrowia. W przypadku gdy pacjent nie jest zadowolony
z wysokosci odszkodowania, moze sie odwota¢ do The Patient Compensation Appeals Board, ktory
moze zdecydowac o zwiekszeniu/ zmniejszeniu kwoty odszkodowania lecz réwniez o koniecznosci

zwrotu kwoty odszkodowania®.

W Holandii sktadanie skarg reguluje Healthcare Quality, Complaints and Disputes Act, ktory zostat
wprowadzony 1 stycznia 2016 roku. Zgodnie z ustawa, wszyscy dostawcy ustug zdrowotnych
muszg zatrudnia¢ Urzednika do spraw Skarg, ktéry moze poprowadzi¢ dialog pomiedzy pacjentem
a dostawca ustugi. W przypadku, gdy nie rozwigze to problemu, mozliwe jest skierowanie skargi do
niezaleznej Komisji do spraw skarg, ktéra moze przyzna¢ odszkodowanie. Wedle ustawy pacjenci
powinni otrzymac¢ stosowng informacje, w przypadku, gdy wydarzy sie incydent medyczny. Informacja

ta powinna sie rowniez znalez¢ w karcie pacjenta®.

Z kolei w Szwecji pacjenci majg o prawo do ztozenia skargi w zwigzku z opiekg zdrowotng do The

Health and Social Care Inspectorate (Inspektionen for vard och omsorg, IVO). W przypadku uwag

51 Patients’ Rights in the European Union Mapping eXercise , Final Report, written by PRE-MAX Consortium
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53 https://pebl.dk/en

54  https://www.government.nl/topics/quality-of-healthcare/healthcare-quality-complaints-and-disputes-act-

wkkgz (dostep 16.10.2018)
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lub zazalen zwigzanych z leczeniem, optatami, diagnoza lub lekami, pacjent moze réwniez zgtosi¢
sie do Komitetu Doradczego Pacjentéw. Od roku 1975 w Szwecji funkcjonuje system ubezpieczen
pacjentéw majacy na celu wyptaty rekompensat za obrazenia zwigzane ze zdrowiem. Od 1997 r.
system jest oparty o Patient Insurance Act. Prawo zawiera przepisy dotyczace odszkodowania za
poniesione obrazenia oraz zobowigzanie podmiotéw $wiadczacych opieke zdrowotng do posiadania
ubezpieczenia pokrywajgcego takie odszkodowanie (ubezpieczenie pacjenta).

Z uwagi na to, ze w Szwecji rady okregowe sg odpowiedzialne za organizacje i dostarczanie wiekszosci
ustug medycznych, wiekszos¢ wnioskow o odszkodowanie jest adresowana wiasnie do nich.
Korzystajg one ze wspdlnego ubezpieczyciela, Landstingens Omsesidiga Férsékringsbolag (LOF), ktry
z kolei zleca przetwarzanie roszczen odszkodowawczych organizacji Personskadereglering AB (PSR).
PSR przetwarza ponad 90% wszystkich roszczen z tytutu obrazen pacjenta®,*. Uregulowania prawne
odnoszg sie zaréwno do obrazen fizycznych i psychicznych. Ponadto, wymagane jest ustanowienie
zwigzku przyczynowego miedzy urazem a opiekg medyczng. Nalezy réwniez wykazac, ze mozna byto
unikna¢ obrazenia. Gtéwnymi rodzajami urazéw podlegajacych rekompensacie sg zdarzenia zwigzane

z diagnostyka, leczeniem i zachorowaniem na infekcje.

Wazna role w systemie odgrywa The Patient Claims Panel, ktéry zapewnia ustugi doradcze w sprawach
whniesionych do zespotu przez pacjentow lub inne poszkodowane strony. Pomimo, ze opinie The Patient
Claims Panel majg charakter doradczy, ubezpieczyciel prawie zawsze je przestrzega. Obowigzkiem
organizacji jest rowniez zapewnienie uczciwego i spojnego stosowania ustawy. Prawie wszystkie

sprawy rozpatrywane przez The Patient Claims Panel, zostajg tam skierowane przez PSR .

Bezpieczenstwo pacjentdw jest waznym zagadnieniem w opiece zdrowotnej w Szwecji. The Patient
Injury Act ma na celu zapewnienie, ze osoby, ktére doznaty ,mozliwych do unikniecia obrazen” moga
otrzymac odszkodowanie bez ponoszenia kosztow prawnych®.

Zgodnie z Patient Injury Act, o ile spetnione sg okreslone warunki, kazda osoba, ktéra doznata urazu

55 https://lof.se/other-languages/ (dostep 29.10.2018)

56 Johansson H., The Swedish system for compensation of patient injuries, Ups J Med Sci. 2010 May;
115(2): 88-90., https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2853784/ (dostep 29.10.2018)

57 Ibidem

58 Ibidem
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w zwigzku z leczeniem realizowanym przez stuzbe zdrowia, opieke medyczna lub dentystyczng, moze
otrzymac odszkodowanie®. The Patient Injury Act ma na celu zapewnienie, ze osoby, ktére doznaty
,mozliwych do unikniecia obrazer” moga otrzymac odszkodowanie bez ponoszenia kosztéw prawnych.
W swej intencji ustawa jest rowniez catkowicie ,wolna od kary”. Wedle zapiséw ustawy prawo do
odszkodowania ustala sie¢ na podstawie obiektywnych przestanek. Rekompensata finansowa jest
odzwierciedleniem doznanego bodlu, cierpienia, utraty dochodow i niepetnosprawnosci i / lub innych
niedogodnosci. Odszkodowanie jest wyptacane tylko za urazy uznane za mozliwe do uniknigcia przez

ekspertow medycznych®0.

Whioski

Obecne rozwigzania w obszarze odszkodowan z tytutu zdarzen medycznych w Polsce nie spetniaja
oczekiwan - zaréwno pacjentow jak i personelu medycznego. Procesy sadowe charakteryzuje
przewlektos¢ postepowania, zas tryb pozasgdowy niski odsetek spraw zakoriczonych przyjeciem
przez poszkodowanych odszkodowan®'. Doswiadczenia migedzynarodowe wskazujg, ze istotne jest,
aby ofiary btedéw medycznych otrzymaty odszkodowanie lub zado$¢uczynienie sprawnie oraz by

wysokos¢ rekompensaty pokryta wydatki na leczenie naprawcze.

59 Patients’ Rights in the European Union Mapping eXercise , Final Report, written by PRE-MAX Consortium
March - 2016, EUROPEAN COMMISSION Directorate-General for Health and Food Safety

60 Ohrn A, Measures of Patient Safety - Studies of Swedish Reporting Systems and Evaluation of an
Intervention Aimed at Improved Patient Safety Culture, Linkdping University Medical Dissertations No. 1267,
Division of Health Care Analysis Department of Medical and Health Sciences Linkdping University, Sweden,
2012, http:/liu.diva-portal.org/smash/get/diva2:460214/FULLTEXTO1.pdf

61 Borek E., Janus A, Sitek A, Kautsch M., Lichon M., Perendyk T., Wojtaszczyk K., Bukowska M., Bezpieczny
pacjent kierunki koniecznych zmian systemowych, Lipiec 2017
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6. Rekomendacje

1. Pomimo réznic w systemach opieki zdrowotnej w krajach Unii Europejskiej prawa pacjentow
zawarte w Europejskiej Karcie Praw Pacjentow muszg by¢ uznawane i przestrzegane w kazdym
kraju . Prawa pacjenta w Polsce powinny byé spojne z rekomendacjami Swiatowej Organizacji
Zdrowia czy Rady Europy, zwtaszcza z uwagi na swobode przemieszczania sie obywateli Unii

Europejskiej.

2. Wszystkie 14 praw zawartych w Karcie Pacjenta sg prawami podstawowymi i jako takie
powinny by¢ uznawane i szanowane niezaleznie od ograniczen finansowych, ekonomicznych
lub politycznych. Poréwnujac powyzsze do zagwarantowanych praw pacjenta w Polsce na mocy
obowigzujgcej ustawy, obszarami wymagajacymi poprawy, ktore zostaty wskazane miedzy

innymi przez pacjentéw sa:

Prawo do swobodnego wyboru lekarza, placéwki medycznej oraz metody leczenia

Prawo do okreslenia maksymalnego czasu oczekiwania na s$wiadczenie zdrowotne

Prawo gwarantujgce dostep do informacji na temat jakosci, skutecznosci i bezpieczeristwa
leczenia w poszczegodlnych placowkach medycznych

Prawo do ztozenia skargi oraz rejestru zdarzen medycznych

Prawo do naprawy szkdd za btedy medyczne i otrzymania godziwego zados¢éuczynienia za

wyrzadzone szkody fizyczne i psychiczne w trakcie wykonywania procedur medycznych.

3. Naprawa szkdd stanowi priorytet, a ofiary btedéw medycznych powinny otrzymac bezptatnie
wszelkg mozliwg pomoc medyczng w kraju lub za granicg, w celu przywrdcenia im zdrowia
i naprawienia wszelkich szkoéd zdrowotnych. W Polsce naprawa szkod weigz stanowi powazny
problem, ktéry wymaga osobnego potraktowania i monitorowania sytuacji pacjentéw w Polsce

w tym kontekscie.

4. Prawa musza by¢ zastosowane do wszystkich pacjentdw, uznajac fakt, ze roznice, takie jak wiek,
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pteg, religia, status spoteczno-ekonomiczny i umiejetnosc¢ czytania i pisania itp. mogg wptywac na

indywidualne potrzeby opieki zdrowotnej.

Prawa pacjenta nie moga ,istnie¢ tylko w teorii” czyli pozostawac jedynie zapisami ustawowymi,
ale powinny by¢ powszechnie rozumiane, akceptowane i stosowane. W tym celu konieczne sa
dziatania edukacyjne skierowane do wszystkich uczestnikéw systemu ochrony zdrowia, a przede
wszystkim do pacjentow. Nalezy poswieci¢ szczegdlng uwage na rozpowszechnienie wiedzy
i zwiekszanie $wiadomosci wsrdd pacjentdw oraz pozostatych profesjonalistow medycznych
o naleznych prawach, w tym zapewni¢ dostep do szkolen dla lekarzy, pielegniarek, potoznych

i farmaceutéw. Dziatania takie moga zapobiega¢ naruszaniu zagwarantowanych praw.

Opierajgc sie na zagwarantowanym w 2004 roku obowigzku wspoétpracy z organizacjami
pozarzadowymi, konieczne jest prowadzenie ciggtego dialogu z wszystkimi interesariuszami
systemu, w tym z instytucjami panstwowymi takimi jak Rzecznik Praw Pacjenta, Ministerstwo
Zdrowia, NFZ, Organizacje Pacjentow w celu zagwarantowania petnego zrozumienia oraz
mozliwosci nowelizowania prawa w obliczu zmieniajgcego sie otoczenia. Organizacje pacjenckie,
jako przedstawiciele spofeczenstwa maja prawo wptywac, a posrednio i kontrolowaé decyzje
wiadz publicznych, gdy te decyzje majg bezposredni lub posredni wptyw na interesy pacjentéw.
Musimy unikngé sytuacji, w ktérej pacjenci sa informowani o swoich prawach, ale ze wzgledu
na brak zasobdow w systemie prawa te nie moga zosta¢ spetnione, co wywotuje frustracje
i niezadowolenie. Kazde z rekomendowanych praw moze podlega¢ debacie publicznej w celu

osiggniecia konsensusu.

Rozpoczecie dyskusji o obowigzkach pacjentow za swoje zdrowie mozna rozpoczg¢ po
dostarczeniu im efektywnego systemu certyfikowanej, autoryzowanej wiedzy medycznej oraz

wsparcia zawodow medycznych. Konieczne jest umiejetne prowadzenie dialogu w tym obszarze.
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Recenzje

Prof. dr hab. n. med. Romuald Krajewski

Recenzja raportu ,Prawa pacjenta — czas na zmiany” przygotowanego w ramach projektu ,Razem
dla Zdrowia” przez zesp6t Akademii Leona KoZmiriskiego kierowany przez Pania Profesor Katarzyne

Kolase.

Raport dotyczy zawsze waznego aspektu funkcjonowania systemoéw ochrony zdrowia, ktéry aktualnie
jest w Polsce przedmiotem bardziej intensywnej dyskusji publicznej i konsultacji w zwigzku z podjeta
przez Rzecznika Praw Pacjenta inicjatywg nowelizacji ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw

Pacjenta.

Autorzy bardzo stusznie postanowili poréwna¢ prawa pacjenta w Polsce z prawami w ujeciu
miedzynarodowym poniewaz prawo do ochrony zdrowia i wynikajgce z niego prawa pacjenta s3
zaliczane do podstawowych praw cztowieka i nalezy mie¢ nadzieje, ze podobnie do np. standardéw
ochrony prawnej bedg one harmonizowane w Unii Europejskiej nie tylko deklaratywnie ale takze
w praktyce. Autorzy trafnie zwracajg uwage, ze pomiedzy prawami zadeklarowanymi a rzeczywiscie
realizowanymi istniejg istotne roznice. Wskazali we wstepie ,pacjentocentrycznosé” jako ceche
systemu majgca zapewnia¢ realizacje praw, ale wyliczone sposoby realizacji tej cechy nadal
pozostawityby realizacje w rekach pracownikéw systemu i pod nadzorem Rzecznika oraz modelu
roszczeniowego. Zabrakifo tu wskazania, ze warunkiem ,pacjentocentrycznosci” jest partycypacja,
o ktérej w ramach projektu duzo méwiono i napisano. Dlatego bardzo dobrze, ze juz w 1. rozdziale
podkreslono, iz ,mozliwos¢ decydowania o sobie samym i bycia aktywnym uczestnikiem systemu
ochrony zdrowia” jest podstawowym prawem pacjentéw. W tym aspekcie rownie wazne jest wskazanie
Europejskiej Karty Praw Pacjenta, ale bardzo przydatne bytoby dodanie do wyliczenia indywidualnych
praw pacjenta, ktére sg uwazane za najwazniejsze, takze praw obywatelskich, czyli prawa do dziatania
w interesie publicznym (pacjentéw), do dziatar wspierajacych prawa pacjentdéw oraz do uczestnictwa

w ksztattowaniu polityki zdrowotnej.

Kolejny rozdziat zawiera podsumowanie badania opinii uznaniowej, czyli niereprezentatywnej préby
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455 os6b na temat praw pacjenta. Osoby okreslajgce sie jako ,pacjenci’, czyli prawdopodobnie
majgce doswiadczenie w korzystaniu z ustug zdrowotnych, stanowity 2/3 tej proby. W przypadku préb
uznaniowych bardzo watpliwe sg stwierdzenia, jak np. w analizie wynikdw, ze istnieje ,zainteresowanie

tematem” praw pacjenta. To wymagatoby osobnego i solidnego metodologicznie badania.

Zwraca tu uwage wzglednie najmniejsze, cho¢ nadal wyrazane przez okoto 2/3 - 3/4 respondentow
jako zdecydowane poparcie dla wydawatoby sie najbardziej istotnych dla pacjenta praw, czyli prawa do
wyboru metody leczenia i odmowy leczenia. Podobna jest opinia o zarzgdzaniu danymi medycznymi.
Wyniki te, cho¢ niereprezentatywne, wskazujg na ogolnie bardzo duze poparcie dla wszystkich
deklarowanych praw oraz na znane z praktyki w Polsce i w innych krajach zjawisko niecheci czesci
pacjentéw do korzystania z praw i do polegania na opiniach i decyzjach pracownikéw medycznych.

Mozna spodziewac sig, ze ogolnie w spoteczenstwie takich osob jest wiecej niz w probie uznaniowe;.

Pytanie dotyczace reprezentacji pacjentow w ciatach decyzyjnych wskazuje na docenianie aktywnosci
organizacji pacjentéw. Odpowiedzi na to i nastepne pytanie wskazujg jednak, ze rozumienie znaczenia

reprezentacji pacjentow nie jest duze i tylko 38% respondentow wskazato, ze pacjenci powinni

uczestniczy¢ w radzie pacjentow.

W analizie wynikéw wnioski sg dosé trudne do interpretacji. Na przyktad najbardziej oczekiwane prawo
do informacji o chorobie i jej leczeniu juz jest niedyskutowanym prawem pacjenta i zamiast powtarza¢
je i reformutowaé bardziej przydatne bytoby zastanowi¢ sie, jak mozna poprawi¢ jego realizacje
w praktyce. Méwienie o prawie do odszkodowania, ktore jest niezwykle waznym prawem, jako prawie
do odszkodowania za ,btedy medyczne” jest najlepszym sposobem utrwalania obecnej, niekorzystnej
dla pacjentow sytuacji, czyli dochodzenia odszkodowan w trybie roszczeniowym z koniecznoscia
wykazania btedu i winy. Znacznie bardziej przydatne bytoby wskazanie propozycji poprawy wadliwego
systemu pozasgdowego zwanego orzekaniem o ,zdarzeniach medycznych”, ktérg w formie projektu
ustawy przedstawiono Ministrowi Zdrowia juz ponad rok temu. Natomiast cenne jest zwrécenie uwagi
na potrzebe dostepnosci rzetelnej informacji o jakosci leczenia, co doktadniej omawiano w innym

raporcie projektu.

W raporcie przedstawiono takze podsumowanie dyskusji o prawach pacjenta zorganizowanej przez

Rzecznika Praw Pacjenta. Bardzo dobrze, ze zwrdcono w niej uwage na praktyczne problemy z realizacjg
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praw, a przede wszystkim z realizacjg prawa do réwnego i nieutrudnionego dostepu do Swiadczen
zwanych gwarantowanymi. Jak zwykle, w takiej dyskusji poruszono wiele problemow, ktére mozna
by nazwaé bolgczkami systemu widzianymi od strony pacjentéw, pracownikéw i administratorow.
Pozytywnym aspektem jest dosc¢ czeste podkreslanie znaczenia odpowiedzialnosci za wtasne zdrowie
i przy tej okazji nalezy przypomina¢ zawarte takze w jednym z raportow projektu stwierdzenie, ze

uprawnienia i odpowiedzialno$¢ powinny iS¢ w parze.

W 5. rozdziale wyliczono 4 obszary, ktére zdaniem Autorow w Polsce wymagatyby poprawy. Z 1. tatwo
sie zgodzi¢ i mozna tu wskazaé konkluzje innego raportu projektéw mowigce, ze jezeli Swiadczenie jest
gwarantowane, ale nie moze by¢ zrealizowane w przyjetym czasie, pacjent powinien mie¢ prawo do
skorzystania ze Swiadczenia poza systemem publicznym a gwarantujgcy dostep do tego swiadczenia
ptatnik powinien zaptacic¢ za nie takg kwote, jakg ptaci w systemie publicznym. Autorzy podali liczne

przyktady takich rozwigzan w innych krajach.

W 2. potgczono prawa do informacji o jakosci swiadczen, ktére sg prawem zbiorowym, do
indywidualnego i zréznicowanego pod wzgledem oczekiwan, na co wskazujg takze wyniki badania,
prawa do wyboru metody leczenia. Ogdlna zasada autonomicznego wyboru nie jest juz kontestowana.
Jest ona wielokrotnie i na rézne sposoby zadeklarowanym prawem pacjenta oraz obowigzkiem
pracownikdw medycznych, ale jej realizacja w praktyce wymaga nie tylko nadzoru lecz i wsparcia,
na przyktad poprzez zapewnienie odpowiedniego czasu. Bardzo przydatne sg natomiast informacje

o systemach oceny jakosci leczenia funkcjonujacych w innych krajach.

W 3. punkcie niestety zndw pojawia sie niefortunne niezrozumienie réznicy pomiedzy zdarzeniem
niepozgdanym a btedem medycznym, ktére powoduje, ze rejestrow zdarzen niepozadanych
w praktyce nie ma. Zdarzenia niepozadane w ochronie zdrowia sg czeste (w UE wystepujg u okoto
10% hospitalizowanych) i tylko czes¢ z nich jest zwigzana z btedem, ale jezeli bedziemy je wszystkie
nazywac ,btedami”, rejestrow, analizy i dziatan poprawiajgcych rzeczywiste bezpieczenstwo nie bedzie.
Dlatego dobrze, ze we wnioskach dotyczacych tego prawa stusznie wskazano, ze system roszczeniowy

opierajacy sie na wskazywaniu winnych i karaniu uniemozliwia tworzenie kultury bezpieczenstwa.

Zapisane w punkcie 4. prawo do ztozenia skargi juz istnieje i pacjenci z niego czesto korzystajg. Na

czym miataby polegac réznica w tym wzgledzie pomiedzy Polska a innymi krajami trudno zrozumiec.
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Natomiast postulaty bardziej sprawnych dziatari naprawczych po wypadkach medycznych (czyli
zdarzeniach niepozadanych powodujgcych uszczerbek na zdrowiu) oraz uzyskiwania odszkodowania
bez kosztownej, dtugotrwatej i nieefektywnej procedury roszczeniowej sg bardzo uzasadnione.
Szkoda, ze w omowieniu nie przedstawiono szerzej szwedzkiego modelu odszkodowan za zdarzenia
niepozadane, ktory praktycznie catkowicie zastgpit tam model roszczeniowy i jest doskonatym
przyktadem rozwigzania, ktére mozna z niewielkimi modyfikacjami zastosowac¢ w innych krajach, takze

i w Polsce.

Wynikiem analiz przeprowadzonych przez Autorow jest 7 rekomendacji. Wskazanie wybranych
aspektow zagadnien, ktérych rekomendacje dotycza zawarte jest juz w recenzji rozdziatéw. Tu mozna
zwrdcié uwage na potrzebe precyzyjnego definiowania problemow i rozwigzan, czego przyktadem
jest 2. rekomendacja. Ograniczenia finansowe zawsze bedg stanowi¢ naruszenie prawa dostepu do
Swiadczen, jezeli bedzie ono Zle, zbyt ogdlnie czy populistycznie sformutowane. Bardziej celowe bytoby
wiec zwrdcenie uwagi na problem rozziewu pomiedzy deklaracjami i ,gwarancjami” a rzeczywistymi
mozliwosciami. Taki rozziew rzeczywiscie stanowi naruszenie praw pacjenta. W tym aspekcie bardzo

dobra jest 5. rekomendacja zwracajgca uwage na praktyczna realizacje praw.

Ogalnie, raport jest napisany bardzo dobrze i powinien by¢ uzytecznym wktadem do bardziej intensywnej
obecnie, ale zawsze potrzebnej dyskusji o prawach pacjenta. Powinna by¢ to przede wszystkim
dyskusja o praktycznych sposobach realizacji tych praw, poniewaz w aspekcie legislacyjnym sg one
w Polsce bardzo podobne do innych krajow, ale korzystanie z nich zawsze bedzie w duzym stopniu

zalezne od organizacji systemu i oczekiwan pacjentow.
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Dr hab. Jacek Tomkiewicz

Recenzja opracowania pt. ,Prawa pacjenta — czas na zmiany”

Uwagi wstepne

Sytuacja pacjenta jako odbiorcy ustug medycznych jest specyficzna i nie mozna jej traktowac podobnie
jak konsumenta dobr czy ustug konsumpcyjnych, ktére sg nabywane na wolnym rynku od prywatnych
podmiotow, ktorych dziatalnosé jest obliczona na maksymalizacje zysku. Po pierwsze, w przypadku
korzystania z ustug medycznych mozna wprawdzie mowi¢ o zaspokajaniu potrzeb (potrzebg jest
tutaj powrdt do zdrowia), ale jest to zasadniczo inna sytuacja niz gdy konsument ma do wyboru
wiele substytucyjnych doébr/ustug, ktére moga zaspokoi¢ jego potrzebe. W przypadku zachorowania
praktycznie nie ma substytutow w stosunku do systemu ochrony zdrowia. Po drugie, obowigzujace
prawo gwarantuje bezptatny dostep do ustug medycznych dla pacjentéw, wiec konkurencja na rynku
débr i ustug medycznych jest iluzoryczna. Trudno moéwic, ze podmioty prywatne swiadczace ustugi
zdrowotne konkurujg z publicznymi, skoro jedne pobierajg optaty za leczenie, a inne nie. Po trzecie,
w przypadku ustug medycznych wystepuje wyjatkowo wysoka skala asymetrii informacji miedzy
dostarczycielem (lekarz/placéwka ochrony zdrowia) a obiorcg ustugi, czyli pacjentem. Pacjent jest
wiec podmiotem, ktéremu trudno samodzielnie oceni¢ jakos¢ ustug, z jakich korzysta. Po czwarte,
jako ze zasadniczo ustugi medyczne dostarczane sg bezptatnie nie mozna mowic tutaj o rynkowej
presji na jakos¢ $wiadczen, bo podatnik (ptatnik sktadek) nie decyduje bezposrednio z jakiej procedury
korzysta i ile za nig ptaci. Jak wida¢ wiec, konieczny jest zestaw regulacji okreslanych zbiorczo jako
prawa pacjenta, ktore maja na celu poprawe sytuacji pacjenta w stosunku do podmiotéw swiadczacych

ustugi, tj. zmniejszy¢ asymetrie informacji oraz zapewni¢ odpowiednig jakos¢ Swiadczen.

Pozostate uwagi

Powstanie raportu jest z pewnoscig waznym gtosem w dyskusji o systemie ochrony zdrowia
i pozadanych kierunkach zmian majacych na celu poprawe jakosci $wiadczonych ustug. Najwazniejsza
wartoscig dodang raportu jest badanie ankietowe, ktére ma celu skonfrontowanie stanu prawnego
w zakresie regulacji praw pacjentéw z tym, jak faktyczne pacjenci postrzegaja swojg pozycje jako
odbiorcy ustug. Jest to fundamentalna kwestia, bo najwazniejsze sa nie tyle zapisy prawa, ale to, czy one

sg wdrozone w praktyce, a o tym najlepiej Swiadcza gtosy pacjentdw. Mimo wiec faktu, ze badana grupa
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Z pewnoscig nie jest reprezentatywna (uderzajacy jest bardzo duzy odsetek respondentéw cierpigcych
na choroby przewlekite), to takie badanie daje cenng wiedze o opiniach pacjentéw. Oczywiscie nalezy
sobie zdawaé sprawe, ze ze wzgledu na wspomniang wyzej asymetrie informacji, ocenianie przez

pacjenta adekwatnosci i jakosci zastosowanych procedur medycznych moze by¢ nieobiektywne.

Rownie cenne sg zapisy raportu podsumowujace dyskusje ze srodowiskiem medycznym, z ktorych
wynika, ze o ile prawa pacjenta muszg by¢ zapewnione, to sprawne funkcjonowanie systemu ochrony
zdrowia wymaga takze jasnego sformutowania obowigzkéw pacjenta. Fakt, ze pacjent bezposrednio
nie ptaci za S$wiadczenia, zmniejsza jego pozycije przetargows, ale z drugiej strony czesto nie przyktada
on wystarczajgco wysokiej troski do takich kwestii jak dbanie o swoje zdrowie, stawianie sie na
wyznaczong wizyte czy Sciste przestrzeganie wskazan lekarza, co bardzo komplikuje funkcjonowanie

systemu leczenia i przektada sie na ponoszenie niepotrzebnych kosztow.

W czesci postulatywnej raportu na szczegolne uznanie i uwage zastuguje przeglad doswiadczen
miedzynarodowych w stosowaniu rozwigzan, ktére majg na celu egzekwowanie takich praw pacjenta
jak dostep do ustug w okreslonym czasie czy uzyskiwanie zadosc¢uczynienia za ewentualne btedy

popetnione przez podmioty swiadczace ustugi medyczne.

Najwazniejszg informacja, ktorg daje lektura raportu to stwierdzenie, ze wyniki badan ankietowych
0 pozadanych prawach pacjenta pokrywajg sie w duzej mierze z zapisami prawa w tym zakresie.
Jak wida¢ wiec, zasadniczym problemem nie jest stan prawny (pacjenci oczekujg praw, ktére sg
w zdecydowane] wiekszosci juz zapisane w regulacjach), ale raczej ich egzekucja w codziennym
funkcjonowaniu systemu ochrony zdrowia w Polsce. Wyniki ankiet potwierdzajg, ze najwiekszy
problem stanowig kwestie, o ktérych najczesciej sie moéwi w mediach czy w wymianach doswiadczen
pacjentéw. Obok wiec dostepu do nowoczesnego leczenia pacjenci oczekujg prawa do przystepnej
informacji o chorobie i jej leczeniu, prawa do godziwego odszkodowania za btedy medyczne oraz
prawa do naprawy szkdéd wywotanych btedem medycznym. Katalog praw wg respondentéw wymaga
uzupetnienia o takie kwestie jak dostep do informacji o bezpieczenstwie leczenia.

Warto takze zwréci¢ uwage na opinie respondentow w sprawie sktadu ciat, takich jak rada NFZ czy
Rzecznik Praw Pacjentéw. Pacjenci wyraznie oczekujg, ze ich przedstawiciele beda zasiadac¢ w ciatach
decyzyjnych. Zapewnienie wptywu pacjentdw na funkcjonowanie systemu ochrony zdrowia jest

oczywiscie zrozumiate i pozadane, ale nalezy zachowac tutaj duza ostroznos¢, bo pacjenci jako
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niespecjalisci stosunkowo tatwo mogg ulega¢ wptywom tego, czy innego lobby.

Bardzo ciekawg czescig raportu jest poréwnanie stanu prawnego w Polsce z postulatami w tym
zakresie, ktore sg zawarte w Europejskiej Karcie Pacjenta. Prawa pacjenta w Polsce, ktora jest przeciez

cztonkiem UE, powinny by¢ uzupetnione o takie obszary jak:

1. Gwarancja maksymalnego czasu oczekiwania na realizacje $wiadczenia zdrowotnego.

2. Prawo pacjenta do informacji o skutecznosci, jakosciibezpieczenstwie leczenia w poszczegdlnych

placowkach medycznych; prawo pacjenta do wyboru metody leczenia.

3. Prawo pacjenta do zgtaszania informacji o btedach i niepozadanych zdarzeniach medycznych;

prawo do tworzenia rejestru btedéw medycznych.

4. Prawo do ztozenia skargi, prawo naprawy szkody i do godziwego odszkodowania.

Wiele krajéw UE w swoich systemach prawnych wprost uwzglednia zapisy, ktoére gwarantujg prawa
pacjenta w wymienionych wyzej obszarach. Warto czerpa¢ z doswiadczen miedzynarodowych nie
tylko w zakresie stosowania konkretnych zapisow prawa, ale przede wszystkim przypatrywac sie

rozwigzaniom organizacyjnym/instytucjonalnym, ktére zapewniajg faktyczne prawa pacjenta.

Podsumowaujac, raport pt. ,Prawa pacjenta — czas na zmiany” jest niewatpliwie dokumentem, ktory
stanowi dobrg podstawe do dyskusji o prawach pacjenta w Polsce. Obok przegladu ewolucji stanu
prawnego w tym zakresie, raport poprzez badania ankietowe wsrod grupy, ktérg byli gtownie pacjenci,
weryfikuje czy zapisy ustawowe sg faktycznie przestrzegane w codziennej praktyce $wiadczenia ustug
medycznych. Respondenci (pacjenci) wskazujg na najwieksze bolgczki w tym obszarze i wskazuja,
ze chcieliby mie¢ wiekszy wptyw na funkcjonowanie ciat decyzyjnych. Polska jak cztonek UE powinna
w jak najwiekszym stopniu wdrozy¢ regulacje UE w zakresie praw pacjenta, tym bardziej, ze nie stoja
one w zadnej sprzecznosci z polskim stanem prawnym. Z tego punktu widzenia, raport jest bardzo
cenng pozycja, bo poprzez dokonanie przegladu rozwigzan miedzynarodowych, wskazuje wprost jakie
dziatania mozna i nalezy podja¢, zeby poprawi¢ zakres faktycznej ochrony praw pacjenta w naszym

kraju.
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