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Gtéwnym celem projektu Razem dla Zdrowia realizowanego ze $rodkéw EFS w latach 2016-2018 byto zbudowanie

dialogu spotecznego oraz wspoétpracy pomiedzy administracja publiczng a partnerami spotecznymi (organizacjami

pacjentéw, $wiadczeniodawcami oraz przedstawicielami zawodéw medycznych — izbami lekarzy, pielegniarek

i farmaceutéw). W ramach ponad dwuletniej realizacji projektu przeprowadzono 11 debat z udziatem ww interesariuszy,

ktére dotyczyty istotnych biezacych problemdéw systemu ochrony zdrowia, przeprowadzono badania spoteczne

oczekiwarn pacjentéw i zawoddw medycznych od kierunkéw wskazywanych podczas debat zmian, przygotowano 10

raportéw przedstawiajgcych wyniki debat, badan spotecznych oraz analizy najlepszych praktyk oraz rekomendacje

dla administracji publicznej bedace wspdlnym uzgodnieniem debatujgcych srodowisk zainteresowanych procesami

transformacji systemowej. Wigkszosé rekomendacji koncentrowata sie wokét zbudowania pacjentocentrycznego

systemu opieki zdrowotnej. W ramach debat i badan poruszono nastepujace tematy, ktérych dotyczyty przygotowane

w ramach projektu raporty:

== apnm oo
W jakim ssztalu

ehcielibysmy s

® ®

Podstawowa
opieka zdrowotna
ok jes | jkie potrzebujemy

1. Podstawowa opieka
zdrowotna — jaka jest
i jakiej oczekujemy

2. Bezpieczny Pacjent
— tworzenie kultury
bezpieczenstwa

i jakosci leczenia

| BNty |

©y®
®

g pemm e
System informac parcia
paciontow | obywatell

i fq

Wspéiplacenie za

$wiadczenia zdrowotne

rET
) © O ¢

6. Wspotptacenie za
$wiadczenia zdrowotne

7. System informacji
i wsparcia pacjentéw
i obywateli

== e

Otylosé dzieci
y’cosc: dzieci )

SN

ﬁ-zd rowie @

3. E-zdrowie — czego
oczekujg pacjenci

4. Otytos¢ dzieci —
konieczna profilaktyka

5. System ochrony
zdrowia jakiego
potrzebuja pacjenci —
organizacja

i finansowanie

|

qEm e el
Jak skroc Prawa pacjenta o
Swiadcze: i

8. Jak skrocic kolejki
do $wiadczen
zdrowotnych?

9. Prawa pacjenta —
Czas na zmiany

10. Pacjentocentryczne
mierniki w onkologii



28
Q258 RAZEM

Kazdy z raportéw miat posta¢ opisowg oraz infograficzng. Materiaty z debat, badan oraz raporty dostepne s3 na
stronie projektu www.razemdlazdrowia.pl. Wszystkie zostaty przekazane partnerom projektu — Naczelnej Izbie

Lekarskiej, Naczelnej Izbie Pielegniarskiej, Naczelnej Izbie Aptekarskiej, organizacjom pacjentéw biorgcym udziat
w projekcie, kierownictwu Ministerstwa Zdrowia, Narodowego Funduszu Zdrowia, Gtéwnej Inspekcji Sanitarnej,
Instytutowi Zdrowia Publicznego PZH oraz wielu innym instytucjom i podmiotom dziatajgcym w ochronie zdrowia.
Zorganizowano spotkania prasowe, podczas ktérych pokazywano wyniki badan i gtéwne rekomendacije wynikajgce
z raportéw mediom. W ramach projektu udato sie wypracowac¢ zbiorcze rekomendacje dla administracji publicznej
dotyczace wdrozenia najwazniejszych elementéw pacjeentocentrycznej transformacji systemu ochrony zdrowia.
Przedstawiono je Ministrowi Zdrowia oraz Radzie Dialogu Spotecznego w formie infografiki opublikowanej w grudniu
2017 roku jako wyraz oczekiwan pacjentéw od kierunkdéw zmian systemowych w ochronie zdrowia. Pod tymi

rekomendacjami podpisato sie 40 organizacji pacjentéw.



SYSTEM ZDROWIA,
KTOREGO POTRZEBUJA PACJENCI

Nowoczesny, efektywny kosztowo,

pacjentocentryczny system opieki zdrowotnej, na ktory przeznac-
zone zostang mozliwie szybko istotne dodatkowe srodki publiczne.
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Utrzymanie zdrowych w zdrowiu, a pacjentéw z chorobami przewlektymi w stanie stabilnym

Otwarta debata publiczna i badania opi

LEPSZY DOSTEP
DO INFORMACII

publiczny system informacji
o jakosci, skutecznosci i bez-
pieczenstwie leczenia w posz-

bez zaostrzerh wymagajacych hospi

okreslajace wizje oraz szczegotowe cele systemu.

4]

wprowadzenie limitu czasu oczekiwania na swiadczenia jako
zobowigzania systemu publicznego

LEPSZY DOSTEP DO LEPIEJ ZORGANIZOWANYCH
SWIADCZEN WYZSZEJ JAKOSCI
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, Uw-
zgledniajacy opinie pacjentow

publiczny system informacji
wspierajacy pacjentéow w sa-
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prostych probleméw zdrowot-
nych i w poruszaniu sie po
systemie - portal, infolinia 24/7

naprawa szkod oraz publiczny
rejestr ni z

kolejek do ambulatoryjnej opieki specjalistycznej
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refundowane

pacjentéw, zawodéw medycznych i obywateli o systemie opieki zdrowotnej
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wprowadzenie opieki w srodowisku zycia pacjenta (deinstytucjon-
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kowe i lekowe, z obszaru
profilaktykii e-zdrowia
w tym telemedycyny

zmiana profilu AOTMIT
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opieka farmaceutyczna finansowana ze $rodkéw publicznych
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shkalad

ipu-
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lekarzy i przez administracyjny personel

niemedyczny i opiekunéw medycznych

drazanie
innowacji z obszaru
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v celu zbudowania nowych modeli dostarczania
cy miedzy zaw mi medycznymi i pa-
nie rozwigzan utatwiajgcych prace i poruszanie sie po systemie oraz umozliwiajacych zmniejszenie

dowanych pod wptywem alkoholu z po-
lisy sprawcy

synchronizacja opieki zdrowotnej z re-
gulacjami w obszarze prawa pracy oraz
innymi regulacjami istotnymi dla podtrzy-
mania aktywnosci zawodowej

istotnie wiecej Srodkéw na zdrowie pu-
bliczne i profilaktyke - choréb dietozalez-
nych, onkologiczna, zdrowia psychicznego
zachety ekonomiczne w celu moty-

wowania obywateli do zdrowego stylu

integracja opieki medycznej z innymi
zycia

sektorami publicznymi ,zorowie we
'WSZYSTKICH POLITYKACH

dodatkowe opodatkowanie niezdrowej
Zywnos
zdecydowane dziatania na rzecz
poprawy warunkéw srodowiska wptywa-
Jacego na zdrowie, w tym przede
wszystkim jakosci powietrza

skierowanie srodkéw pochodzacych

z podatku akcyzowego od alkoholu
oraz wyrobéw tytoniowych na edukacje
i profilaktyke

integracja finansowania swiadczen

o wielu zrédtach zasilania, np. rehabili-
tacyjnych oraz zadan z zakresu polityki
spotecznej

wdrazanie zmian systemowych po

koszty leczenia ofiar wypadkéw spowo-  sprawdzeniu ich poprzez pilotaz

3 dni zwolnienia na zadanie pracownika.
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Postulaty zawarte w rekomendacjach pacjentow obejmowaty nastepujgce zagadnienia pacjentocentrycznej
transformacji systemu ochrony zdrowia:

W wielu miedzynarodowych rankingach oceniajgcych systemy opieki zdrowotnej polski system zajmuje jedne
z ostatnich miejsc w krajach UE. Jest postrzegany jako ustawiajgcy pacjentéw w kolejkach, trudnodostepny,
nieprzyjazny, oferujacy ustugi niskiej jakosci, uznaniowy, mato skuteczny i mato transparentny, oparty na uprawianiu
drogiej medycyny interwencyjnej i marginalizacji prewencji. Ten stan jest zastuga niepodejmowania przez wiele ekip
decydentéw zmian zbieznych z zachodzacg w $Swiatowych systemach opieki zdrowotnej transformacijg z obawy
przed niekorzystnym wptywem na wynik wyborczy. Nasz system opieki zdrowotnej pozostat oporny na zachodzace
zmiany i stanowi w Europie relikt minionej epoki.

Systemy opieki zdrowotnej w innych krajach ewoluujg w kierunku, ktéry zapewnia utrzymanie réwnowagi miedzy
coraz wiekszymi oczekiwaniami i ograniczonymi zasobami ludzkimi i finansowymi ktére mozna przeznaczy¢ na
zdrowie. Osig tych zmian jest rosngce znaczenie pacjentéw, ich wiedzy i umiejetnosci poruszania sie po systemie.
Rosnie znaczenie komunikacji, wymiany danych medycznych oraz publikowania tych danych w celu wsparcia
podejmowania decyzji przez uczestnikow systemu. Nowoczesny system opieki zdrowotnej jest transparentny i oparty
na rozwigzaniach z obszaru e-zdrowia takich jak elektroniczna dokumentacja medyczna, wyszukiwarki i platformy
informacji dla pacjentéw, infolinie, zapisy online, $wiadczenie ustug na odlegto$¢, wykorzystanie telemedycyny,
urzadzen do pomiarow zdalnych, sztucznej inteligencji. Zmieniajg sie role zawodéw medycznych, miejsce szpitala
w systemie, opieka migruje ze szpitali do ambulatoriéw, domoéw pacjenta, centréw handlowych, ustugi swiadczone
sg przez innych niz lekarze profesjonalistow zdrowotnych, takich jak dietetycy, fizjoterapeuci, itd. Pacjenci sg otoczeni
opieka wtedy kiedy jej potrzebuja i tam gdzie jej potrzebuja w sposdb bezposredni lub zdalny. Powstajg nowoczesne,
pacjentocentryczne skupione na efektach zdrowotnych, skoordynowane rozwigzania. Wobec wieloletnich zaniedbar
wprowadzenie polskiej ochrony zdrowia na tory nowoczesnej skutecznej opieki bedzie wigzato sie z koniecznosciag
zmiany radykalnej, burzacej dotychczasowy stary porzadek oparty na leczeniu w szpitalach, paternalizmie,
uznaniowosci, braku komunikacji, wspotpracy i przedmiotowosci pacjentéw. Zmiana ta jesli ma by¢ skuteczna musi
sie wigza¢ z radyklang poprawa finansowania tego systemu ustug publicznych, kosztem innych dziedzin. Powyzsze
musi by¢ potaczone z efektywniejszym sposobem ptacenia za ustugi medyczne, obecny faworyzuje bowiem
wykonywanie $wiadczen, bez wzgledu na ich sensownos¢, a nie efekty. Ptacimy wiec za to, zeby leczy¢ choroby, a nie
za to, by ludzie byli zdrowi. Poprawie musi tez ulec zaufanie do publicznego systemu opieki zdrowotnej.

1. Dowiemy si¢ gdzie si¢ leczy skutecznie i bezpiecznie

Dzi$ pacjenci nie majg dostepu do informacji, w ktérym szpitalu w Polsce leczy sie skutecznie raka piersi czy ptuc,
nie wiedzg w ktorych szpitalach dochodzi do zakazer opornymi na antybiotyki bakteriami lub gdzie popetnia sie
btedy medyczne. Ochrona zdrowia jest mato transparentnym obszarem, wyjetym spod publicznego nadzoru. Nalezy
wprowadzi¢ system, ktory bedzie mierzyt i pokazywat jaka jest skutecznosc¢, bezpieczenstwo i jakos¢ leczenia
w poszczegolnych placéwkach zdrowotnych. System ten musi zawiera¢ aktualne i publicznie dostepne dane, bo
finansowane sg z publicznych pieniedzy. Placowki zdrowotne, ktére leczg skutecznie i bezpiecznie powinny byc
premiowane i rozwijane a te ktére nie podajg danych lub nie poprawiaja swoich wynikéw powinny by¢ zamykane.
Nikt nie chce leczy¢ sie w szpitalu w ktorym leczy sie Zle i nie przestrzega zasad bezpieczenstwa. Tym bardziej, ze
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w poréwnaniu z innymi krajami, mamy w Polsce duzo za duzo tézek szpitalnych.

2. Powstanie rejestr btedéw medycznych

Statystyki podajg, ze co 10tej interwencji medycznej moze towarzyszy¢ nieprawidtowe zdarzenie lub btad
medyczny. Pacjenci, ktérzy sg ofiarami tych btedéw nie mogg dzis liczy¢ na pomoc, sg odsytani do innych placéwek
a odszkodowan musza dochodzi¢ przed sgdami w wieloletnich procesach. Zostanie uruchomiony publiczny rejestr
zdarzert medycznych, gdzie kazdy pacjent, jego rodzina czy pracownik szpitala bedzie mégt zgtosi¢ ze doszto do
zdarzenia czy btedu towarzyszacego leczeniu. Nad rejestrem bedzie czuwata publiczna instytucja, ktéra bedzie
nadzorowata wyjasnianie przez placowki przyczyn zdarzen i wdrazania planéw naprawczych. Priorytetem bedzie
naprawianie szkdd wyrzadzonych pacjentom oraz zbudowanie sprawnego systemu odszkodowan z tytutu btedow
medycznych, co wymusi na jednostkach ochrony zdrowia wiekszg dbatosc¢ o jakosé swiadczonych ustug. Publiczny
rejestr zdarzert medycznych wskaze bowiem, ktére placéwki leczg bezpiecznie i wdrazajg programy naprawcze
w celu niepowielania tych samych btedéw medycznych, a ktére raczej nalezy omija¢. Powstanie ogélnopolski ranking
bezpiecznych szpitali, ktére za swoje starania bedg premiowane lepszym finansowaniem ze $rodkéw publicznych.

3. Limit czasu oczekiwania na $wiadczenia

Na wizyte lub badanie u specjalisty czekamy obecnie 3-4 miesigce. Niektdre zabiegi tj. operacja zaémy czy stawu
biodrowego wigza sie z kilkuletnim oczekiwaniem. Wielu pacjentéw z powodu oczekiwania na badania lub wizyty
bierze zwolnienia lekarskie generujac niepotrzebne koszty po stronie systemu ubezpieczen spotecznych. Problem
kolejek pozostaje od wielu lat nierozwigzany a czas oczekiwania sie wydtuza. Zeby oming¢ kolejke wydajemy coraz
wiecej na wizyty i badania z prywatnej kieszeni.

Uwazamy, ze powinien zosta¢ wprowadzony limit czasu oczekiwania na swiadczenia. Np. 1 miesigc na wizyte lub
badanie u lekarza specjalisty. Po uptynieciu tego czasu oczekiwania mielibySmy prawo do wyboru miejsca leczenia
w sektorze prywatnym lub publicznym. Gdyby $wiadczenie byto tam drozsze, powinnismy mie¢ mozliwosé doptacenia
natomiast opfate zgodng z ogdlnopolskim cennikiem przekazywatby wybranemu przez nas Swiadczeniodawcy
NFZ. Wdrazajac ta zasade wspdtptacenia duza grupa pacjentdw mogtaby korzysta¢ ze Swiadczen nie pokrywajac
catkowitych ich kosztéw a jedynie doptacajac réznice wyceny NFZ u wybranego przez nas $wiadczeniodawcy.
Zmniejszytoby to istotnie prywatne wydatki na zdrowie i przyczynito sie do poprawy pozycji pacjenta w systemie
sprawiajac, ze za wyborem pacjenta podazatyby publiczne $rodki.

4. Wyszukiwarka czasu oczekiwania na porady lub badania i zapisy online
Brakuje informacji o czasie oczekiwania na $wiadczenia zdrowotne w poszczegdlnych placéwkach. Informator NFZ
www.terminyleczenia.nfz.gov.pl wprowadza w btad, podajac z reguty zte informacje. Narzedzia ktére majag wspierac¢

pacjentdw w poruszaniu sie po systemie nie sg przyjazne dla pacjentéw, ich jezyk to fachowe nazewnictwo procedur
a nie intuicyjny jezyk objawdw i probleméw zdrowotnych. Narzedzie do wyszukiwania czasu leczenia zostanie
zastgpione rozwigzaniem, ktore bez btedu wskaze pacjentowi placdéwke, do ktérej trzeba najkrocej czekac oraz
umozliwi zapisanie sie na wizyte czy badanie online. Nasza dokumentacja medyczna bedzie prowadzona przez
placéwki w formie elektronicznej, bedziemy mieli do niej dostep i bedziemy mogli decydowac o jej udostepnianiu
innym placowkom, odbiera¢ wyniki badan, recepty, przekazywac¢ skierowania bez koniecznosci udawania sie do
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placéwek stuzby zdrowia. Pacjent bedzie wtascicielem swoich danych medycznych, co bedzie kolejnym rozwigzaniem

budujgcym centralng pozycje pacjenta w systemie ochrony zdrowia.

5. Publiczny portal pacjent.gov.pl wraz z 24/7 infolinig dla pacjentow i obywateli

Wiekszos$¢ z nas szuka pomocy w sprawach zdrowia w Internecie. Brakuje nam jednak rzetelnych autoryzowanych
nowoczesnych i przyjaznych dla uzytkownika zgromadzonych w jednym miejscu zasobéw wiedzy o zdrowiu
i 0 leczeniu. Publiczny system opieki zdrowotnej powinien wzigé odpowiedzialnosé za przygotowanie takich zasobow
dla pacjentow i zdrowych obywateli. Potrzebujemy nowoczesnej wiedzy jak najdtuzej utrzymac zdrowie, jak radzi¢
sobie z prostymi problemami zdrowotnymi bez pomocy lekarza czy jak zy¢ z chorobg przewlekta. Portal taki wzorem
rozwigzan wdrozonych w innych krajach powinien by¢ wspierany przez infolinie dostepng 24 godziny na dobe przez
7 dni w tygodniu, obstugiwang przez personel medyczny, ktéra pokieruje nas w poruszaniu sie po systemie opieki
zdrowotnej i wesprze w radzeniu sobie z problemami zdrowotnymi udzielajgc potrzebnych nam porad i zmniejszajac
kolejki do lekarzy. Celem takiego wsparcia dla pacjentow i obywateli jest utrzymanie jak najdtuzej zdrowych w zdrowiu,
a pacjentéw z chorobami przewlektymi w stanie stabilnym niewymagajgcym hospitalizacji poprzez budowanie

naszych kompetencji zdrowotnych.

6. Profilaktyka priorytetem wydatkow na zdrowie

Systemy opieki zdrowotnej na $wiecie pod naporem rosngcych kosztéw przechodzg okres transformaciji, ktérg ogdlnie
mozna nazwac¢ odchodzeniem od kosztownej medycyny interwencyjnej uprawianej w szpitalach na rzecz medycyny
prewencyjnej, ktorej celem staje sie jak najdtuzsze utrzymanie oséb zdrowych w zdrowiu. Wigze sie to z przesunieciem
wydatkéw na ochrone zdrowia z inwestowania w szpitale na inwestowane w zdrowie obywateli poprzez edukacje
i profilaktyke zdrowotng. Kazda ztotdwka wydana na profilaktyke przynosi wieksze oszczednosci po stronie leczenia.
Lepiej zadbaé o edukacje jak sie zdrowo odzywiaé i zy¢ aktywnie niz leczy¢ kosztowne powikfania nadwagi lub
otytosci, czym obecnie zajmuje sie medycyna interwencyjna. Programy profilaktyki choréb nowotworowych, uktadu
krazenia, problemoéw zdrowia psychicznego, uzaleznien prowadzone w sposdb nowoczesny, przyjazny dla odbiorcy,
skutecznie powinny zapobiec pladze choréb psychicznych, dietozaleznych, onkologicznych czy kardiologicznych,
z ktérymi musiatby sie mierzy¢ system ochrony zdrowia. Inwestycja w profilaktyke i zdrowie publiczne jest jedynym
sposobem na zapobiezenie niewydolnosci kadrowej i finansowe] systemu ochrony zdrowia. Powyzsze musi sie
wigza¢ z wprowadzeniem edukacji zdrowotnej od najmtodszych lat oraz eliminacjg ze szkot niezdrowej zywnosci,
bedacej przyczyna wielu problemadw zdrowotnych.

7. Wiecej pieniedzy na zdrowie mniej na wojsko i gérnictwo

Na zdrowie wydajemy 2% wydatkdéw publicznych podczas gdy na armie 11%. System opieki zdrowotnej jest
w Polsce finansowany na niewystarczajgcym poziomie. Przecietny poziom wydatkéw publicznych na ochrone
zdrowia to w krajach UE to okoto 10% PKB. Ochrona zdrowia poza deficytem srodkdéw boryka sie z deficytem kadr,
lekarze i pielegniarki wyjezdzajg za granice w poszukiwaniu lepiej ptatnej pracy w lepiej finansowanych systemach
oraz coraz czesciej, normalniejszych warunkéw pracy i rozwoju zawodowego. Trudno znalez¢ obszary naduzy¢
i nieefektywnosci w systemie ktory z deficytem finansowania boryka sie od lat 90tych. Nalezy odwrdci¢ proporcje
wydatkéw publicznych i zdecydowanie wiekszy strumien publicznych srodkéw skierowac na zdrowie. Pozwoli to
z czasem na poprawe dostepnosci Swiadczen, ich jakoscii zmniejszy wysoka skale wydatkéw prywatnych na zdrowie.
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Potrzebujemy systemu ochron zdrowia ktéremu mozemy ufac¢ a nie stanie sie to bez wyraznej poprawy finansowania,
0 o zresztg zabiegajg w swoich ostatnich protestach zawody medyczne, a takze poprawy efektywnosci wydawania
$rodkéw na zdrowie. Publiczne pienigdze majg stymulowaé rozwéj systemu w kierunku pacjentocentrycznosci, a nie
konserwowac wady i nieefektywnos¢ obecnych rozwigzan.

Figure 2. Health spending per capita and as share of GDP, 2017
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Note: Data for 2017 was estimated by the Secretariat for those countries that were not able to provide this information. PPP stands for
Purchasing Power Parities and adjusts health expenditure for differences in price levels belween couniries

Source: OECD Health Statistics 2018,

8. Podatek cukrowy i smogowy na zdrowie

Trzeba rozumie¢ zaleznosci miedzy rozwojem, gospodarka i zdrowiem i ich wzajemnymi wptywami. Przemyst
spozywczy produkuje i reklamuje zywnosé, ktora nie zawsze stuzy naszemu zdrowiu. Efektem ubocznym rozwoju
przemystu gérniczego i paliwowego jest smog w naszych miastach. Dostepne dane jednoznacznie wskazujg, ze
Polska jest krajem o najbardziej zanieczyszczonym powietrzu w Europie, a nasze normy zanieczyszczen sg stanowczo
zbyt liberalne Ochrona zdrowia od lat zmagajaca sie z problemami finansowymi usuwa skutki rozwoju tych dziedzin
przemystu, mierzac sie z kosztowym leczeniem powiktan choréb dietozaleznych i smogozaleznych. Interwencje
kardiologiczne to najwyzsza pozycja w wydatkach na zdrowie. W wielu krajach wprowadzono podatki od niezdrowej
Zzywnosci, ktore wspierajg edukacje i profilaktyke i przyczyniajg sie do zmniejszenia skali nadwagi i otytosci. W Polsce
od lat eksperci apelujg 0 wprowadzenie opodatkowania stodzonych napojéw i przeznaczenie go na walke z otytoscig
ktora jest obecnie najwiekszym problemem zdrowia publicznego, powodujgcym catg mase problemdw zdrowotnych
takich jak cukrzyca, choroby uktadu krazenia, nowotwory. Te podatki na rzecz zdrowia to oczywisty efekt rozumienia
zaleznosci miedzy zdrowiem i rozwojem w dzisiejszym Swiecie i zobowigzanie tych przemystéw do kontrybucji na
rzecz systemu zdrowia ktéry usuwa skutki ich rozwoju.

9. Limit prywatnych wydatkéw na leczenie

Obecne rozwigzanie darmowych lekéw dla osob 75+ ignoruje fakt, ze zdrowie czesto nie jest zalezne od wieku.
Najwiecej lekdw i $wiadczen zdrowotnych zuzywajg osoby z chorobami przewlektymi, ktére nie zawsze sg zalezne
od wieku i czesto dotycza dzieci czy oséb mtodych. W wielu krajach zrozumienie tych zaleznosci doprowadzito do
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rozwigzan, ktére wspierajg przede wszystkim pacjentéw czesto korzystajgcych z systemu opieki zdrowotnej. Proste
rozwigzanie limitu prywatnych wydatkéw na leczenie polega na rejestrowaniu wydatkéw prywatnych na leki czy
doptat do wizyt czy badan w ciggu roku, a po przekroczeniu okreslonego rocznego limitu wydatkéw kolejne leki czy
Swiadczenia sg udzielane nieodptatnie. Ten system wspiera osoby z chorobami przewlektymi niezaleznie od wieku

i jest sprawiedliwszy spotecznie niz dotowanie wybranych grup wiekowych.

10. Leczenie w szpitalu to ostateczno$é

Transformacja systeméw opieki zdrowotnej jaka zachodzi w wielu krajach zmierza do ograniczenia wydatkéw na
najdrozsza forme leczenia jaka jest leczenie szpitalne i stawia nacisk na leczenie ambulatoryjne, kiedy to tylko mozliwe.
Celem opieki zdrowotnej staje sie takie udzielanie swiadczen, zeby unikng¢ kosztowych hospitalizacji. Powstaja
rozwigzania budujgce wspotprace miedzy szpitalami a lokalnymi poradniami czy ambulatoriami pomocy doraznej,
placowkami dla oséb przewlekle chorych, rozwija sie formy wspierania rodziny opiekujacej sie chorym przewlekle
w domu, doskonali sie transport sanitarny. Méwimy o trendzie deinstytucjonalizacji opieki zdrowotnej. Zmienia sie rola
szpitala, ktory z miejsca leczenia staje sie miejscem organizowania opieki zdrowotnej w swoim terenie.

W Polsce obecnie co 3cie t6zko szpitalne jest zbedne. JesteSmy krajem ktéry ma najmniej lekarzy na 100.000 ludnosci
i zarazem najwiecej tozek szpitalnych w Europie. Lekarze nie sg w stanie obsadzi¢ tego nadmiaru t6zek dyzurami.
W polskich szpitalach szerzy sie plaga zakazen lekoopornymi bakteriami, szpitale sg zadtuzone, nieznana jest skala
popetnianych w nich btedéw lekarskich. Z drugiej strony szpitale z powodu niedostepnosci opieki ambulatoryjnej
staja sie jedynym miejscem szybkiej diagnostyki wobec niewydolnosci systemu ambulatoryjnego. Wyzwaniem jest
wyjasnienie mieszkaricom, ze nie jest w ich interesie leczenie sie w lokalnym szpitalu, ktéry nie leczy ani skutecznie
ani bezpiecznie, jest zadtuzony, nie ma obsady dyzurowej czy nie potrafi sobie poradzi¢ z problemem zakazen.
Warto kumulowa¢ zasoby srodkoéw, kadr, sprzetu w dobrych placéwkach leczacych skutecznie bezpiecznie i zgodnie
nowoczesng wiedzg medyczng. Potrzeba nam preznie dziatajacych centrow, ktére dbaja o nasze zdrowie, a nie
niebezpiecznych miejsc, ktére moga nam bardziej zaszkodzi¢ niz pomoc. Nalezy wykaza¢ lokalnym spotecznosciom,
ze ich interes nie ucierpi jesli kiepski lokalny szpital zostanie zamieniony na poradnie specjalistyczna z dobra baza
sprzetowg oraz ambulatorium udzielajace doraznej pomocy, a w przypadku powaznego problemu sprawny transport
sanitarny przewiezie pacjenta do lepszego os$rodka w okolicy. Do tego rozwigzania nalezy zbudowac¢ zaufanie
spofeczne. Reedukacja liczby szpitali i 16zek szpitalnych jest nieuchronna, jesli chcemy mie¢ wydolng i dobrej jakosci

nowoczesng opieke zdrowotna.

11. System skupiony na wyleczeniu a nie na leczeniu

Obecny system finansowania opieki zdrowotnej ptaci za wykonane procedury, skupiajac sie na liczbie wizyt, badan
zabiegéw a nie na ich skutecznosci. Nie sprzyja to poprawie jakosci, efektywnosci i bezpieczenstwa leczenia.
W wielu krajach przechodzi sie od ptacenia za procedury do ptacenia za efekt leczenia. Wigze sie to z koniecznoscia
zbudowania systemu mierzacego efekty leczenia, pod postacig miernikow, rejestréw, analizy danych pochodzacych
z roznych zrédet. System skupiony na wynikach bedzie jednoczesnie systemem skupionym na pacjencie, w ktérym
do najlepszych efektéw leczenia dochodzi sie w najkrétszym czasie. Taki nowoczesny, pacjentocentryczny system
ochrony zdrowia nalezy w najblizszych latach wprowadza¢, premiujac placowki, ktore leczg skutecznie i bezpiecznie

i 0 ktorych pacjenci majg dobre zdanie.
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12. E-zdrowie

Wiele zadan zwigzanych z opieka zdrowotng mozna dzis wykonaé zdalnie, stosujgc nowoczesny metody komunikaciji,
oszczedzajac czas pacjentdw i personelu medycznego oraz koszty. Konsultacje lekarz-lekarz, lekarz-pacjent,
telemonitoring, telerehabilitacja teleopieka nad chorym w domu to metody poprawiajace wyniki i zapewniajgce
trwatosc¢ leczenia szpitalnego. Co wiecej, metody dostepne nawet w naszej rzeczywistosci. Z narzedzi tych nalezy
korzysta¢ zwtaszcza w przypadku miejscowosci potozonych peryferyjnie, z dala od duzych osrodkéw, gdyz jest
to sposdéb na pokonanie bariery dostepnosci do $wiadczen zdrowotnych dla ich mieszkaicéw. Tracenie czasu na

przemieszczanie sie pacjentow, lekarzy, pielegniarek i innych specjalistow kosztuje.

13. Nowe role i wspétpraca zawodéw medycznych

W obecnym systemie opieki zdrowotnej ledwo starczato srodkéw dla lekarzy i pielegniarek, wobec czego lekarze
byli przecigzeni zadaniami administracyjnymi i organizacyjnymi. Wiele zawodéw medycznych takich jak farmaceuci,
dietetycy, psychologowie, fizjoterapeuci pozostawato pozbawionych dostepu do publicznego finansowania. Brakowato
zawodow koordynujgcych takich jak asystenci medyczni, koordynatorzy, opiekunowie medyczni, specjalisci zdrowia
publicznego czy edukatorzy zdrowotni. Nowa koncepcja systemu ochrony zdrowia zaktada dokonanie zmiany
tradycyjnego podziatu zadan miedzy lekarzami i pozostatymi zawodami medycznymi i wigczenie ich w proces opieki
nad pacjentem i budowania kompetencji zdrowotnych. Ustugi zdrowotne sg dzi$ swiadczone nie przez lekarzy czy
pielegniarki, ale wspotpracujgce wielozadaniowe zespoty. Najlepiej wykorzystany czas pracy lekarza poswiecony jest
na leczenie pacjentéw. Zadania zwigzane z edukacjg zdrowotng, profilaktyka, komunikacjg moga wykonywac inne
wspotpracujace ze sobg zawody medyczne. Dla pacjenta najwieksza jakosé opieki zdrowotnej wynika ze wspdtpracy
zajmujacych sie nim zawoddw medycznych. Systemy zdrowotne na $wiecie wdrazajg takie rozwigzania — promujgce
wspotprace, wieloaspektowos¢ podejscia do pacjenta i kompleksowa opieke oferowang przez réznych — wysokiej
klasy — specjalistow.

Wdrozenie tych rozwigzan oczekiwanych przez pacjentéw sprawi, ze polska ochrona zdrowia wejdzie w nowy
etap pacjentocentrycznej opieki, transparentnosci, komunikacji i wspdtpracy i zacznie dostarczaé wyniki leczenia
poréwnywalne z wynikami osigganymi w innych krajach europejskich. Dziatania te odbudujg zaufanie do publicznego
systemu opieki zdrowotnej i przetoza sie na spoteczne zadowolenie i poczucie zdrowotnego bezpieczenstwa.

Pod koniec realizacji projektu przeprowadzono 20 wywiaddw z organizacjami pacjentow biorgcych udziat w projekcie,
z ktérych wiele byto sygnatariuszami rekomendacji przekazanych do Ministra Zdrowia w celu oceny, na ile wskazywane
przez srodowisko pacjentdw podczas debat przeprowadzanych w projekcie problemy takie jak kolejki do $wiadczen
zdrowotnych czy prywatne wydatki na zdrowie ulegty poprawie w okresie realizacji projektu. Niniejszy raport prezentuje
wyniki badan opinii pacjentéw oraz w podsumowaniu konfrontuje je z rekomendacjami jakie pacjenci przedtozyli na
rece Ministra Zdrowia. Na ile zmiany oczekiwane przez pacjentéw zostaty zauwazone i czy zachodzace w systemie
opieki zdrowotnej zmiany sg tymi, ktére wychodzg naprzeciw oczekiwaniom pacjentdw. Raport ten stanowi zatem
podsumowanie na ile przeprowadzony w ramach cyklu debat spotecznych dialog miedzy pacjentami, lekarzami,
pielegniarkami, farmaceutami, Swiadczeniodawcami i administracjg publiczng okazat sie skuteczny we wskazywaniu
kierunkow transformacji systemowej wskazanej przez te srodowiska.
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Badanie jakosciowe

1. Gtdwne cele badania

Poznanie obecnej sytuacji pacjentow chorych przewlekle, w tym identyfikacja problemoéw i korzysci wynikajacych
z korzystania ze $wiadczert NFZ w kontekscie zmian w ciggu ostatnich kilku lat.

Percepcja zmian w systemie ochrony zdrowia na poziomie:

* Dostepu pacjentow do informaciji
* Dostepu pacjentow do Swiadczen
* Jakosci leczenia

¢ Profilaktyki pierwotnej i wtornej

* Koniecznosci ponoszenia wydatkéw prywatnych

2. Metodologia

Metoda: jakosciowa

Technika: Pogtebiony Wywiad Indywidualny realizowany przez telefon
Liczba zrealizowanych wywiadow: 20

Préba: przedstawiciele organizacji pacjenckich z bazy Fundacji My Pacjenci

Baza zostata przygotowana w taki sposob, aby zapewni¢ mozliwos¢ poznania szerokiego spektrum problemdw
pacjentéw niezaleznie od typu choroby i jej specyfiki / typu pacjenta, wielkosci miejsca zamieszkania pacjentéw

i regionu kraju.

3. Termin realizacji badania

01-30 listopada 2018 roku

4. Moderatorzy wywiaddw

Agnieszka Kilijanek-Cieslik (www
v.arket.pl)

kilijanekcieslik.pl)

Maja Dtugotecka — Sarlej (ww
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Wyniki badania

1. Obecna sytuacja pacjentow — pozytywne i negatywne aspekty
korzystania ze Swiadczen NFZ

Jak wynika z przeprowadzonego badania, system ratowania ludzkiego zycia w Polsce dziata dobrze — pacjenci
z bezposrednim zagrozeniem zycia otrzymujg czesto wrecz w trybie natychmiastowym potrzebne leczenie.
W zdecydowanie gorszej sytuacji sg pacjenci z chorobami przewlektymi, ktére w sposéb posredni zagrazajg zyciu
i musza korzystac z réznego typu $wiadczen na co dzien.

Dominuja wypowiedzi méwigce o braku istotnych pozytywnych zmian systemowych na przestrzeni ostatnich 2-3 lat,
ktore utatwityby dostep pacjentéw do informacji, dostep do swiadczen, poprawityby jakos$c opieki zdrowotnej, w tym
samego leczenia.

Nieliczne pozytywne zmiany dotyczag natomiast tylko pewnych grup pacjentéw, nie trafiajg w gtéwne ich potrzeby,
sposob realizacji jest nieoptymalny (praktyka jest daleka od zatozeri zmiany), o czym jest mowa w dalszej czesci
raportu.

Wprowadzone usprawnienia w korzystaniu ze Swiadczen majg dla pacjentdw niewielkie znaczenie np.:

. zwolnienia elektroniczne

. rejestracja i mozliwos$¢ odwotywania wizyt przez Internet (dotyczy to tylko nielicznych przychodni; poza tym nie
kazdy pacjent ma mozliwo$¢ skorzystania z Internetu).

Odnotowano wzrost doptat NFZ w przypadku niektérych grup pacjentéw np. pacjentéw z SM (wzrost z 60 zt na
miesigc na $rodki higieniczne do 90ciu zt). Zmiana ta jednak nie oznacza istotnej korzysci dla pacjentéw, ktérzy
w zwigzku z koniecznoscia dtugiego oczekiwania na rehabilitacje muszg ptaci¢ na nig 1500 zt w prywatnej przychodni
rehabilitacyjnej.

Brak zmian jest dotkliwie odczuwany przez wielu pacjentéw z chorobami przewlektymi, szczegdinie przez:

. pacjentéw w fazie choroby zwigzanej z wysokim poziomem leku (np. pacjent onkologiczny, pacjenci w fazie
diagnozowania) — konieczno$¢ samodzielnego zarzadzania swoim leczeniem, poszukiwania informacji na
wiasnag reke

. pacjentéw pooperacyjnych w pierwszym okresie — wypisani ze szpitala sg pozostawieni sami sobie, trafiajg
w systemowa préznie, ktéra przyczynia sie do marnotrawienia efektow terapeutycznych uzyskanych w szpitalu;
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POZ nie wywiazuje sie ze swojej roli opieki nad pacjentami z chorobami przewlektymi w celu zmniejszenia

ryzyka hospitalizacji - brak kompleksowej opieki nad pacjentem samotnym

. pacjentow starszych, z licznymi chorobami wspdtistniejagcymi — utrudniony dostep do specjalistow, brak

mobilnosci, ograniczenia finansowe i mozliwosci korzystania z Internetu.

. pacjentéw wykluczonych przez system (choroby rzadkie)

Wzrost swiadomosci pacjentéw dotyczacy ich praw, wzrost zaangazowania w temat opieki zdrowotnej jest
zauwazalny. Powoli rosnie udziat pacjentéw na poziomie centrali (Warszawa) w decyzjach dotyczacych rozwigzan
systemowych. Jednoczesnie mowi sie jednak o tym, ze pacjenci nadal majg bardzo matg wiedze na temat mozliwosci
korzystania z roznych $wiadczen, problemy zgtaszane przez nich do organizacji pacjenckich majg czesto bardzo

podstawowy charakter.

Prognozy dotyczace najblizszych lat sg raczej pesymistyczne. Nie przewiduje sie pozytywnych zmian systemowych

a jedynie pogtebienia problemow juz istniejgcych, w zwiazku z:

*danymi epidemiologicznymi méwigcymi o wzroscie liczby chorych np. na nowotwory, borelioze czy wielu innych
* brakiem narzedzi weryfikujgcych zarzadzanie placowkami stuzby zdrowia i optymalizujacych organizacie pracy
* brakiem naktadow na profilaktyke choréb

* brakiem wdrazania zmian systemowych kreujgcych pacjentocentryczny system opieki zdrowotnej

* Brak efektywnej komunikacji ze strony NFZ dotyczacej projektowanych zmian generuje dodatkowo niepokoj

pacjentéw np. dotyczacy e-recept.

2. Dostep pacjentdw do informacji — percepcja i ocena zmian

Jednym z gtéwnych problemdw pacjentdw jest trudnosé poruszania sie po systemie ochrony zdrowia — jak korzystac

z tego, co NFZ proponuje.

Brak petnej, kompleksowej informacji o dostepnych terapiach — NFZ przekazuje wiele informacji, ktore sg rozproszone,
trudne do znalezienia dla pacjenta. Wymagaja rowniez przeanalizowania, wyciggniecia wnioskow, co jest szczegdinie
trudne dla 0séb starszych, 0séb z deficytami poznawczymi. Wyszukiwarka $wiadczer NFZ nie jest dostosowana do

potrzeb pacjentdw, nie dotyczy objawdw czy typdw ustug ale produktédw kontraktowych NFZ.
Brak jednego punktu, np. portalu gdzie mozna sie dowiedzie¢ o mozliwosciach uzyskania swiadczen ,teraz jest tak,

ze troche w NFZ, troche w MOPS — mozna dowiedziec sig, co przystuguje, z czego mozna skorzystac (...) trzeba szukac,

analizowad, weryfikowac”.
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Odczuwalnym problemem jest brak danych o jakosci leczenia w placowkach, o efektywnosci $wiadczen, brak bazy
placéwek wykonujgcych dane zabiegi. ,Znajoma nie mogta sie dowiedzie¢ gdzie i jak szybko zdobyé pompe insulinowa
dla dziecka. Okazato sie, ze w innym wojewddztwie od reki. Sami szukali informacji droga oficjalng i pétoficjalng, nie

uzyskali informacji w NFZ mimo, Ze dzwonili i pytali”.

W konsekwencji, pacjenci i ich rodziny ,na wtasng reke” szukajg informacji w Internecie lub ,poczta pantoflowg”. To
wydtuza istotnie czas diagnozy czy podjecia niezbednego leczenia, pogtebia stereotypy, budzi niepotrzebny lek wsréd
pacjentéw i ich rodzin. ,nie wiadomo, co wpisa¢ w Google, Zeby trafi¢ na prawdziwe informacje, bo tego jest bardzo

duzo”.

Pacjenci probujag szuka¢ w Internecie informacji o dostepnych blizszych terminach $wiadczen, ale czesto nie wiedza
gdzie i jak szukadé. ,w aplikacjiach NFZ mozna sprawdzi¢ dostep do lekarzy, kolejki, oczekiwania, jak oceniane placowki,
szpitale. Musi sie pacjent od kogos dowiedziec, Ze tam nalezy szukac, dlatego NGOsy sg potrzebne, informuja gdzie

mozna znaleZ¢ niezbedne informacje”

Odnotowano negatywne komentarze dotyczace mozliwosci zapisywania na $wiadczenia, sprawdzenia czasu
oczekiwania nw www.koleiki.nfz.pl, funkcjonuje dfuzej niz 3 lata, ale nie ma przetoZenia na fatwos¢ dostepu, bo dostep

ograniczony systemowo”

Terminy $wiadczen podawane w wyszukiwarce NFZ sg nieprawdziwe, w 100% rozmijaja sie z rzeczywistoscia,
czas oczekiwania w praktyce jest znacznie dtuzszy niz w wyszukiwarce ,informacje o kolejkach oczekiwania na
stronach www nie majg zwigzku z rzeczywistoscig’, ,jest wyszukiwarka fundacji Alivia, duzo lepsza. Nie jest zbiezna
z wyszukiwarkg NFZ"

Informacja — TIP — telefoniczny informator pacjenta NFZ, nie odpowiada potrzebom pacjentéw, informacja ,nie wiem”

uzyskiwana na tej infolinii budzi sprzeciw pacjentéw.

Niektdrzy zauwazajg, ze strona www NFZ jest obecnie lepiej zaprojektowana, bardziej czytelna dla pacjenta, ale nie
jest to znaczne utatwienie dla pacjentéw z chorobami przewlektymi. , jest to znaczace dla przecietnego pacjenta, gdy
ma sie maty temat, ma sie skierowanie do ortopedy, ale gdy ma sie nowotwar i potrzeba specjalisty, potrzebna szybka
i wiarygodna informacja, ktdre osrodki majg najlepsze wyniki w leczeniu tego typu nowotworu w stadium takich i takim,
to taka strona NFZ w niczym nie pomoze. Tu jest istotny brak”

Problem trudnego dostepu do informacji dotyczy szczegodlnie oséb starszych, w zaawansowanym stadium choroby
utrudniajgcym normalne funkcjonowania, pacjentéw zdanych na opieke rodziny. ,Lekarze czesto mowig, prosze sobie
sprawdzi¢ w Internecie. Brak jest ulotek dla pacjentdw dostepnych np. w przychodni informujacych, co NFZ moze
oferowac.” Brak innych niz Internet Zrédet informacji wskazuje na potrzebe infolinii telefonicznej dla pacjentéw, ktérzy

nie korzystajg z Internetu

Brak efektywnych kampanii informacyjnych ze strony NFZ dotyczacych wprowadzanych zmian generuje negatywne



@-0
ool RAZEM

nastawienie pacjentéw oparte na strachu przed ograniczeniem $wiadczen albo utrudnieniem z ich korzystania. ,Jest
jakas zmiana, nie wiem co dla mnie oznacza, boje sie. Nie wiem co bedzie” Informacje docierajg przede wszystkim

do mtodych pacjentéw.

Trudny dostep do informacji dotyczy nie tylko rozwigzan systemowych ale jest odczuwalny przez pacjentéw réwniez

na poziomie kontaktu z lekarzem.

Na poziomie POZ pacjenci czesto nie otrzymujg informacji o tym, gdzie mozna zwrécic¢ sie po pomoc - lekarze POZ nie
majg aktualnej wiedzy pozwalajacej im np., diagnozowac zaburzenia odzywiania i skierowa¢ pacjenta do wtasciwego
osrodka. Pacjenci nie sg najczesciej informowani przez lekarzy o mozliwosci skorzystania z leku nierefundowanego,
ktory oznacza bardziej skuteczng lub bezpieczng opcje leczenia. Czesto tez nie sg informowani o metodach

diagnostycznych, ktére oznaczatyby koniecznos$¢ poniesienia wysokiego kosztu przez pacjenta.

Pacjenci musza zwykle na wtasng reke szukaé informaciji: jak dostac lek np. w ramach badan klinicznych, jak zatatwi¢

leczenie nierefundowane, nawet jesli ma sie na to fundusze.

Pacjenci nie sg réwniez informowani, ze moga drogg sadowa zadac¢ zwrotu kosztow leczenia — bytoby to jednak

wbrew interesowi szpitala, ktéry musiatby ponies¢ ten koszt.

3. Dostep do Swiadczen — percepcja i ocena zmian

Brak poprawy dostepu do $wiadczen lub zmiany na gorsze:

* znaczace wydtuzenie kolejek, w zasadzie do wszystkich $wiadczen a szczegdlnie do wizyt u specjalistow
i rehabilitacji
¢ koniecznos¢ wielokrotnego podrézowania do innego miasta, czesto znacznie oddalonego od miejsca zamieszkania

w celu uzyskania $wiadczenia szybciej lub $wiadczenia wyzszej jakosci (osrodki referencyjne)

Swiadczenia specjalistyczne i rehabilitacja s najbardziej deficytowe.

Dtugie kolejki do specjalistéw, nawet do kilku miesiecy, sg szczegdinie dotkliwe dla pacjentow z wieloma chorobami
wspotistniejgcymi — konieczno$¢ konsultacji z wieloma specjalistami. Przyktadem jest cukrzyca ,diabetycy potrzebujg
konsultacji z neurologiem, okulistg, bo cukrzyca generuje problemy zdrowotne w tych obszarach. Powinni miec utatwiony
dostep do specjalistow, nawet jezeli ten dostep bytby limitowany”.

Niezrozumiate dla pacjentéw sa przypadki braku dostepu do endokrynologa w placéwce pomimo podpisanego
kontraktu ,przez wiele miesiecy wisi kartka: do endokrynologa do odwofania nie rejestrujemy”.
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Istotnym problemem sg niedobory kadrowe, szczegdlnie wsrdd specjalistéw, w matych osrodkach. Rosnie liczba
chorych przewlekle a liczba specjalistow tylko wraca do poziomu sprzed wielu lat. Nie zmienia sie liczba placowek
medycznych udzielajgcych dane $wiadczenia. Problemem jest réwniez relatywnie mata liczba niektérych specjalistow

i brak mtodych lekarzy np. wsrdd reumatologow.

Nieréwnomierny dostep do $wiadczen stawia pacjentéw z mniejszych osrodkéw w relatywnie trudnej sytuacji. Jedng
z istotnych przyczyn trudnego dostepu do $wiadczen specjalistycznych, poza deficytami kadrowymi, jest, zdaniem

badanych, niegospodarnos¢ placdéwek oraz stabosci organizacyjne, o czym swiadcza przypadki:

* niepodejmowania leczenia danego pacjenta przez wiele godzin po przyjeciu do szpitala,

* przetrzymywania pacjenta na oddziale, ktéry mogtby by¢ leczony ambulatoryjnie (ale szpital wiecej zarabia i NFZ
wiecej ptaci za tego pacjenta - w efekcie mniej pieniedzy w NFZ na inne $wiadczenia) ,Musiatam zdoby¢ informacje,
Ze przy tym leczeniu nie musze przebywac¢ w szpitalu tydzien, ze moge ambulatoryjnie i sie zgodzili. Ale musiatam
mie¢ na ten temat wiedze. Ci ktorzy potrzebujg, czekajg na miejsce w tym szpitalu, a inni niepotrzebnie w nim sa..”"

* wykonywanie zbyt wielu niepotrzebnych badan - tzw. pacjenci ,zbadani” - kierowani na dziesigtki badan
niepotrzebnie. 3 letnie dziecko po 5 rezonansach z uspieniem. Nie ma zmian w mdzgu, ich brak nie Swiadczy, Ze nie

ma neurofibromatosis. Te badania nic nie wnosza, % z nich niepotrzebnych.”

Wskazywano rowniez na stabosci systemu, ktore w istotny sposob wydtuzaja kolejki do specjalistycznych swiadczen:

* system wystawiania recept ,mozna by wypisac recepte na pot roku, a nie co miesigc, bytoby wiecej czasu ze strony
specjalistdw dla nagtych przypadkow lub zaostrzen choroby

* ograniczone mozliwosci diagnostyczne POZ ,POZ powinien mie¢ wiecej mozliwosci diagnostycznych, aby pacjent

trafiajgcy do reumatologa miat komplet wynikéw”

Zbyt mato jest specjalistycznych osrodkéw np. dla pacjentéw z zywieniem pozajelitowym. W kazdym wojewddztwie

obecnie jest tylko jeden szpital.

Zbyt mato jest rowniez osrodkéw wczesnej rehabilitacji — trudnodostepne, bardzo oddalone od miejsca zamieszkania

pacjenta.

Wskazywano réwniez na bardzo trudny dostep do leczenia lub wrecz jego brak w przypadku choréb rzadkich. Brak
formalnych osrodkéw ktére zajmujg sie chorymi z bardzo rzadkimi chorobami np. neurofibromatosis / choroba
Recklinghausena. ,Nie ma gdzie kierowac pacjentow bo nie ma formalnej poradni. Majg 3 poradnie podczepione pod
poradnie onkologiczne, dziatajgce w sposob nieformalny. One funkcjonujg bardzo réznie, jedna z nich wtasnie zamkneta
przyjecia, bo nie maja Srodkdw, onkologia dziecieca bardzo okrojona jesli chodzi o finansowanie, bo zawsze maja
pierwszeristwo dzieci z galopujacymi nowotworami. Tu nie ma zagrozenia Zycia, nie ma pierwszenistwa przyjecia. Mimo
ze to guzy uktadu nerwowego, nowotwory, to nie sa ujete w pakiecie onkologicznym (z tzw. szybka Sciezka). Teoria
taka, Ze pacjent majgcy guzy tego typu to moze sie zapisa¢ do onkologa, tylko Ze on jest zawsze na koricu kolejki,
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pierwszeristwo maja raki ztosliwe. | wtedy chory styszy ,dlaczego tak pdZzno”. Dla nich tak naprawe nie ma Swiadczeri.
U nas to tak wyglada ze pacjent sie sam diagnozuje za pomoca googla, albo do lekarza POZ i szuka kogos kto obejmie go
opieka. | trafia dobrze lub trafia Zle. Lecza lekarze nieprzygotowani do leczenia takich przypadkdw. Jest jedna poradnia
ktdra moze diagnozowac, jedna poradnia na Polske na kilkanascie tysiecy chorych. Poradnia tylko dla dzieci, dorosli nie
majg szanse na diagnoze.”

Pacjenci majg rowniez trudnosci w dostepie do skutecznych terapii np. lekéw biologicznych (stosowanych w NZJ).
Wigczenie pacjenta do takiej terapii jest trudne.

Skala wystepowania niektérych choréb np. boreliozy jest zbyt duza w poréwnaniu do liczby specjalistow a rozwigzania
systemowe ograniczajg dostep pacjentéw do diagnozy i terapii. ,Chory z rozwijajaca sie chorobg zakaZna czeka 6-12
miesiecy na diagnoze. Taka zwtoka jest niedopuszczalna w przypadku chordb zakaZnych. Trzeba otworzy¢ temat
na inne specjalizacje, przede wszystkim na medycyne rodzinng i innych specjalistéw. Lekarz POZ nie mozZe obecnie
kierowac na badania na borelioze, pacjent odsytany jest do specjalisty i odsytany do kolejki, to generuje to waskie gardfto.
A to lekarz POZ mdgtby prowadzic cafe leczenie”

Wskazywane s3 przyktady rozwigzan z innych krajow, ,gdzie system szuka usprawnieri w ramach sposobu w jakim
dziata - kompetencje, organizacja, narzedzie systemowe optymalizujgce dostepne zasoby - a nie dokfadanie pieniedzy
do worka. U nas rzadko sie usprawnia”.

Odnotowano réwniez zjawisko unikania przez lekarzy zlecen drogich badan, co oznacza wysokie ryzyko dla
pacjentéw np. w przypadku mielofibrozy ,Lekarze nie chca przepisywac drogiego badania genetycznego, ktore
pokazuje, czy choroba przejdzie do fazy ostrej biataczki szpikowej. Jezeli tak, sytuacja wymaga przeszczepu w trybie
natychmiastowym. U mtodych choroba bywa bardzo agresywna — duza umieralnosc’

Zdarza sie rowniez, ze lekarze zwlekajag z wystawieniem karty DiLO — na wizyte trzeba czeka¢ kilka miesiecy
Konsekwencje dtugiego oczekiwania na s$wiadczenia ponosi zaréwno pacjent jak i NFZ.

Dla pacjenta oznacza to pogorszenie zdrowia, postep choroby, pojawienie sie nowych choréb wspdtistniejacych.
Konsekwencje dla pacjenta majg réwniez charakter spoteczny — traci prace lub nie moze znalezé nowej z uwagi na
pogorszenie stanu zdrowia, wieksze wydatki zwigzane z niedostepnoscig swiadczen w kanale publicznym, czuje sie
wykluczony spotecznie (choroba czesto ,zamyka” go w domu), pacjent czeka na badanie rezonansu lub tomografii
wiele miesiecy na zwolnieniu lekarskim. ,Najwiekszy problem jest w przypadku pacjentéw pierwszorazowych
(reumatyzm)- w przypadku zapalnych chordb powinno sie trafi¢ w 3 miesigce od objawdw na leczenie - jest to nierealne.
Problemem takze jest odpowiedni czas na reumoortopedyczne leczenie operacyjne, jeZeli inne juz nie pomoze.”

Przyktadem jest rehabilitacja dla pacjentéw z lekkim i umiarkowanym stopniem choroby / niepetnosprawnosci.

Obecnie, tylko osoby ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci otrzymujg dostep do rehabilitacji w przyspieszonym
tempie, a inni, ktérzy potrzebujg opdznia¢ postep choroby, nie majg tego dostepu. Gdyby miaty rehabilitacje tak
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jak te ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci, nie dopuszczatoby sie do ich zamiany w znaczny stopien

niepetnosprawnosci.

Dochodzi réwniez do absurdalnych sytuacji korzystania ze Swiadczen, ktérych pacjent nie potrzebuje po tak dtugim
czasie oczekiwania (zakupit Swiadczenie z wtasnej kieszeni). ,Okazuije sie, ze po tych kilku miesigcach oczekiwania na
rehabilitacje, gdy sie wreszcie doczekajg, wykorzystuja te zabiegi, takze przysztosciowo, w pewnym sensie ,na zapas’,
niekoniecznie wtedy gdy s3 potrzebne”.

Wobec dtugich kolejek i braku mozliwosci optacenia $wiadczenia z wiasnej kieszeni aktywnie dziata system

,Zatatwiania” wizyt ,po znajomosci”.

Dla NFZ to wyzsze koszty zwigzane z leczeniem zaawansowanych przypadkéw. ,dorosli z neurofibromatosis ktdrzy
w ogdle nie sg pod Zzadna opieka: narastaja objawy, trafiaja do osrodkow klinicznych, traca przytomnoscé, guzy uciskaja

— to przyszli niepetnosprawni”.
Brak perspektywy poprawy dostepnosci Swiadczen — badani wiedzg o tym, ze:

. Przychodnie POZ chca skrécenia czasu funkcjonowania

. Lekarze chca podpisywac kontrakty co rok aby za kazdym razem maoc renegocjowac stawki stwarzajac ryzyko

braku specjalisty w placéwce

. Brak narzedzia. ktére by weryfikowato wydawanie srodkéw w placéwce ,tu wiele zalezy od lekarza i kierownika

placowki”.

Dostepnosc $wiadczen dodatkowo utrudniajg wyzsze wymagania NFZ przy skfadaniu zlecen o uzyskanie danego
Swiadczenia, oznaczajgce dla pacjenta wiecej wysitku przy staraniu sie o nie. ,E-zlecenia teoretycznie sg dobrym
rozwigzaniem, bo nie wymagajg wizyt w NFZ ale w praktyce oznacza to koniecznos¢ wypetnienia wiecej pol i tabelek.
Kiedys wzor zlecenia miat 2 Kartki A4, teraz e-zlecenie jest na 6 stronach A4. Problemem jest to, ze nie wszyscy lekarze

pracujg w tym systemie co oznacza dla pacjenta koniecznos¢ dodatkowych wizyt w NFZ pomimo e-zleceri”

Nieliczni respondenci wskazywali na pozytywne zmiany w dostepie do swiadczen np. wsrdd pacjentdw cierpiacych

na reumatyzm:

Utatwiony dostep do rehabilitacji dla osdb, ktére majg znaczny stopien niepetnosprawnosci (7 dni)
*  Kroétki czas oczekiwania na rehabilitacje srodowiskowa, okres oczekiwania skrécit sie do 2-3 tygodni.

* Utatwienie w dostepie do sprzetu rehabilitacyjnego - wedtug potrzeb.

Wskazywano rowniez sporadycznie na lepszy dostep do swiadczen (np. warminsko-mazurskie). ,Kolejki sg krotsze,
lekarz rodzinny dostepny nieomal 24h/dobe, wigksza rola pielegniarek — przejmujg czes¢ zadari od lekarza”
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4. Jakos¢ Swiadczen — percepcja i ocena zmian

Jakos¢ swiadczen, zdaniem badanych, pozostaje na tym samym poziomie od lat, ale nie jest to poziom
satysfakcjonujacy. Wskazywano na brak pozytywnych zmian w zakresie jakosci szeroko rozumianej opieki nad
pacjentem.

Gftownym problemem pacjentéw niezaleznie od typu choroby, wieku, wielkosci miejsca czy regionu kraju jest
koniecznos¢ samodzielnego zarzadzenia wiasnym zdrowiem na kazdym etapie choroby — poczawszy od pierwszych
objawdw, poprzez proces diagnostyczny i terapeutyczny. Brakuje kompleksowej opieki zdrowotnej nad pacjentem
,Pacjenci pozostawieni sag sami sobie: diagnoza — wybierajg na oslep albo pod wptywem chaotycznych informacji
z réznych Zrédet, formalnych i nieformalnych, potem nie wiadomo jak przeprowadzic¢ leczenie — tu tez wszystko zalezy
od szczescia, od tego, kto kogo poleci i gdzie. Potem, jezeli jest leczenie szpitalne, tez nie ma pewnosci, jaka jakosc
leczenia sie otrzyma. JeZeli pomoc socjalna, do kogo sie zwrdcic¢ - powinni to otrzymywac na wstepie, Zzeby zapewnic
wysoka jakosc leczenia, czyli skuteczng i wygodna terapie”.

Problem ten jest szczegodlnie powazny w przypadku pacjentow, u ktérych zarzadzenie wtasnym zdrowiem jest trudne
lub wrecz niemozliwe, ze wzgledu na wiek, zaburzenia poznawcze czy brak $wiadomosci choroby np. u pacjentow
z zaburzeniami odzywiania. POZ wyraZznie nadal nie spetnia roli opiekuniczej wobec tych grup pacjentow, ktérzy
potrzebujg pomocy na kazdym z etapéw choroby, aby mogli by¢ wiasciwie i szybko zdiagnozowani i aby leczenie byto
szybko podjete.

Jednym z gtéwnych problemoéw jest brak jednolitych standardéw leczenia w przypadku niektérych choréb np.
borelioza, SM, NZJ, mielofibroza ,W zaleznosci od regionu moga by¢ rézne standardy. Osrodki prowadzace leczenie
w rézny sposob prowadzg pacjenta. Jeden osrodek oferuje pacjentowi wiecej, inny mniej w ramach NFZ".

Brak standardéw w zakresie rehabilitacji np. pacjentow z SM ,Rehabilitanci nie sg pod tym katem szkoleni i sami nie
wiedza co mozna a czego nie. Wiele sprzecznych informacji: jedni méwia Zze mozna prady, inni méwig ze to szkodzi.
Niektorzy chcieliby sie rehabilitowac do ostatnich sit, a podobno najlepiej do pierwszego zmeczenia.”

Na niesatysfakcjonujgcy poziom jakosci leczenia skfada sie:

* Brak indywidualnego traktowania pacjenta, rutyna, stosowanie ,utartego” schematu leczenia ,Schematycznie
podaje sie leczenie, nie uwzglednia sie chordb towarzyszacych - mozna by da¢ diagnoze choroby i typowy lekarz
madgtby bez znajomosci pacjenta ustalic leczenie”

* Brak kompleksowej opieki nad pacjentem — jest pod opieka réznych specjalistow. Typowe dla lekarzy podejscie
,Pacjent nie jest chorym cztowiekiem, a tylko ma chore organy”. Brak opieki wysokospecjalistycznej ,Chodzi
0 wysokospecjalistyczng opieke, aby pacjent byt pod opieka jednego eksperta, ktdry koordynuje prace innych lekarzy,
ale trzyma catosc¢”, ,Praktycznie kazdy ortopeda moze operowac pacjenta z neurofibromatosis ale potrzeba kogos,
kto zna specyfike choroby.”
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*  Wybidrczy system przyznawania prawa do korzystania z wysokiej jakosci terapii np. w SM ,mtodzi pacjenci z SM
Sag objeci programami, testuja nowe leki ale starsi juz nie”, w NZJ ,Leczenie pediatryczne lepiej zorganizowane niz
w przypadku dorostych. Najgorsza sytuacja: koriczg 18 lat i muszg sie znalez¢ w nowym systemie dla dorostych.”

*  Niewystarczajacy koszyk swiadczen ,Niepetnosprawnosc, ktdra nie jest widoczna gotym okiem, rzutuje na koszyk
Swiadczeri — pacjenci z zaburzeniami poznawczymi nie moga znaleZ¢ pracy ale tez nie dostajg orzeczenia”, ,Aparaty
(dla pacjentéw stabostyszacych) psuja sie — nie ma dofinansowania w takim przypadku a koszt naprawy to nawet
500zt. Trzeba réwniez kupowac akumulatorki do aparatow — rowniez brak dofinansowania”, ,Zadbano o deficyty

ruchowe ale sfera poznawcza zaniedbana”, co jest szczegdlnie wazne u pacjentdw z deficytami neurologicznymi.

= Brak dostepu do wysokojakosciowych terapii np. w mielofibrozie ,Potrzeba nowych dobrych lekéw. NFZ refunduje

interferon, ale ma duzo dziatari niepozadanych.”

Niedostosowanie zakresu dofinansowania do realnych potrzeb réznych grup pacjentéw np. w przypadku pacjentow
stabostyszacych — taka sama dla wszystkich (tylko kombatanci dostaja wiecej) a pacjenci potrzebujg réznych

sprzetow.

Problemem jest nieréwny poziom wiedzy i doswiadczen lekarzy, zarowno POZ jak i specjalistéw oznaczajacy dla
pacjentow niepewnos¢ co do diagnozy i zastosowanego leczenia ,Lekarze nie kontaktujg sie z innymi lekarzami, nie

konsultujg, nie wymieniajg wiedzy i doswiadczer, sq zazdrosni o wizyty u innych lekarzy, nie pracujg grupowo.”

Dyskusyjny jest poziom kompetencji lekarzy POZ — czes¢ badanych wskazuje na ,niedoedukowanie” lekarzy POZ
skutkujgce brakiem diagnozy choroby na podstawie objawdw, btednymi diagnozami lub niepotrzebnym wydtuzaniem
procesu diagnostycznego. ,Nie wiedzg jaki antybiotyk moga zapisac pacjentowi z NZJ. Nie jest to premiowane jesli
chodzi o choroby przewlekte — nie optaca im sie edukowac.”, ,(lekarz” widzi, ze dziewczyna jest chuda, matka méwi, ze
Jjest problem z jedzeniem ale lekarz patrzy na wyniki badan krwi i mowi, Ze jest wszystko w porzadku, zeby obserwowac”

Inni natomiast podkreslajg znaczaca role lekarzy POZ w leczeniu czesto wystepujgcych chordb np. cukrzyca.

Brakuje réwniez realnych zmian w zakresie bezpieczenstwa leczenia i naprawy szkoéd bedacych nastepstwem
niepozadanych zdarzert medycznych ,To jest teoria, ktdra nie dziata w praktyce. Przyktad: pacjentka (onkologiczna)
miata lek za 32 tys. zt, lek zostat Zle przyrzadzony, spieniony. Nie nagrata tego, nie byta swiadoma ze trzeba byto zbierac¢
dowody. Wszyscy zeznali, Ze taka sytuacja nie miata miejsca, ze lek byt mieszany w aptece farmaceutycznej, a robifa to
pielegniarka na jej oczach. Duzo ktamstw chronigcych szpital przed konsekwencjami. Szpital uznaje, ze nic sie nie stato,

nie przyjmie wersji zdarzeri pacjenta.”

Problem jakosci dotyczy nie tylko samego leczenia — ma znacznie szerszy zakres — to réwniez niska jakosc opieki

zdrowotnej:

*  Brak przygotowania personelu placowek ochrony zdrowia do obstugi wybranych grup pacjentow np. pacjenta

stabostyszacego, pacjenta LGBT, pacjentdw z zaburzeniami odzywiania.

Personel czesto nie rozumie i nie akceptuje trudniejszego kontaktu z pacjentem stabostyszacym, nie rozumie
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ograniczen pacjenta, ktory stabo styszy albo nie styszy wcale. Dochodzi do naruszenia débr osobistych pacjenta.
,Cata poczekalnia wie, co dolega pacjentowi stabostyszacemu’, ,pielegniarka krzyczy: gtuchy pan jest?”. Pielegniarki
denerwuja sie na pacjentéw, ze nie stysza, co moéwi sie do nich. Nie szanujg uczué takich chorych. Komunikaty
szpitalne sg przekazywane do wszystkich pacjentéw na sali i nikt nie przejmuje sie, czy pacjent stabostyszacy
ustyszat.

W przypadku pacjentéw LGBT natomiast wizyta u lekarza oznacza, w przy obecnym poziomie $wiadomosci

i nastawienia spoteczenstwa do tej grupy osob, wysokie ryzyko naruszenia débr osobistych — stereotypy,
schematycznos$¢ w podejsciu do pacjenta homoseksualnego ,na pewno ma HIV”. Dotyczy to szczegdlnie
ginekologdw i lekarzy pracujacych w szpitalach (generalnie, catego personelu szpitalnego). Lekarze czesto nie
ukrywajg swojego osobistego nastawienia do pacjenta LGBT.

Pacjenci z zaburzeniami odzywiania s3 czesto traktowani jako ,ofiary” mody na szczupte sylwetki ,chciatas by¢
chuda, to teraz masz”. Brakuje empatii i zrozumienia psychicznego podtoza zaburzen.

Brak rozwigzan systemowych w placéwkach pod katem potrzeb wybranych grup pacjentéw np. brak udogodnien
w placowkach do kontaktu z pacjentami stabostyszacymi:
- brak petli indukeyjnej w przychodni — brak mozliwosci porozumienia sie. ,Powinny by¢ w kazdej placowce
aniemaich”.
- brak odpowiedniego o$wietlenia (a wielu stabostyszacych ma réwniez problemy z widzeniem).

- brak odpowiedniej akustyki w gabinetach lekarskich i zabiegowych.

Utrudnienia dla pacjentéw przy badaniach specjalistycznych np. ‘trzeba by¢ 3 dni w szpitalu aby zrobic jedno
badanie”

Brak opieki pooperacyjnej (po operacji endoprotezy) lub zbyt krétka opieka (pacjenci pooperacyjni z mielofibroza)
,Przez tydzien pacjent jest w szpitalu pionizowany, fizjoterapeuta uczy pacjenta zachowarn. Pacjent jest wypisywany
do domu, gdy tylko uda mu sie stanac¢ na schodach. Nikt nie martwi sie, gdzie pacjent mieszka, czy na parterze
czy na 4 pietrze bez windy. Lekarz uwaza, Ze zrobit swoje i wypisuje do domu’; ,0srodek opiekuje sie pacjentem po
przeszczepie tylko do 2 lat. Potem pacjent jest pozostawiony sam sobie”.

Brak edukacji, uswiadamiania pacjentéw szpitalnych ,pacjenci nie sa przygotowywani do operacji, nic nie wiedza,
nawet jak wyglada endoproteza. Stuzba zdrowia uwaza, Ze jest od leczenia a nie od profilaktyki czy informacji;
pacjenci nie wiedzg, jakie maja prawa, co im przystuguje”

Tzw. ,spychologia” w szpitalach — pozbywanie sie pacjenta ,trudnego” np. ,duzy osrodek oddaje pacjenta matemu,
bo lekarze nie maja odpowiedniej wiedzy. Zdarzyto sie, Zze pacjentka zmarta po tym, jak szpital oddat ja do rejonu.”
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* Nieterminowo realizowane $wiadczenia ,nie dos¢, ze pacjent (onkologiczny) nie dostaje sie do lekarza o danej

godzinie, to czesto zdarza sie, ze nawet danego dnia nie zostaje przyjety”

Sporadycznie wskazywano stusznosé podejmowanych decyzji np. ustawa o jezyku migowym ale podkreslano brak
konsekwencji w realizacji zatozen ,Za mafo ttumaczy, brak pieniedzy na szkolenia ttumaczy jezyka migowego. Zwykle
przewodnikiem pacjenta jest ktos z rodziny ale nie jest to wystarczajgce, np. w przypadku gdy jest to dziecko a dorosty

pacjent jest ciezko chory.”

Niska jakos$¢ opieki zdrowotnej ma powazne finansowe konsekwencje dla systemu — wedtug jednego z respondentow
,prawidtowo prowadzony pacjent jest tariszy dla systemu. Braki zwigzane z brakiem wtasciwej opieki wynosza 20 min
rocznie. To generowanie niepetnosprawnych, to leczenie operacyjne w poZnych stadiach i renty, Swiadczenia etc.”

5. Dziatania w zakresie profilaktyki chordb — percepcja i ocena
zmian systemowych

Brak zauwazalnych dziatar Ministerstwa Zdrowia i NFZ w zakresie podnoszenia poziomu $wiadomosci obywateli
w zakresie profilaktyki choréb. Zaniedbana jest sfera zdrowotnej edukacji na poziomie szkét jak réwniez edukacija
personelu medycznego na poziomie POZ. ,Wazne Zeby nie tylko Lidl ale tez NFZ mdwit np. o zdrowym odzywianiu.

Bytoby wskazane gdyby NFZ firmowat akcje informacyjne”

Konsekwencje zaniechania dziatari systemowych w zakresie profilaktyki sg juz widoczne np. wycofanie
zaproszen na badania przesiewowe (np. onkologia) spowodowato spadek odsetka badajacych sie. ,Z roku na
rok coraz wiecej 0séb chorych na choroby cywilizacyjne, a nie inwestuje sie w profilaktyke”

Brak dziatar edukacyjnych dotyczy réwniez profilaktyki wtérnej na poziomie relacji: lekarz — pacjent ,lekarze nie maja
czasu na rozmowe z pacjentem. Mdwia: to sobie pan poczyta, nawet nie méwi gdzie”, ,lekarze nie majg na to czasu, bo

Jjak mowia, zajmuija sie leczeniem a nie rozmowami z pacjentem”.

Istnieje réwniez problem ograniczenia $wiadczen w zakresie profilaktyki wtdrnej np. wsréd pacjentéw ze stomia np.

zeby pacjent mogt wezesniej dostac pas przepuklinowy w celu zapobiegania przepuklinie a nie dopiero, gdy sie pojawi
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6. Wydatki prywatne pacjentow — percepcja i ocena zmian
systemowych

Wszyscy badani zauwazajg istotny wzrost wydatkéw prywatnych pacjentéw z chorobami przewlektymi.
Niska dostepnos¢ swiadczen w kanale publicznym powoduje, ze pacjenci muszg doptacac do:

* Badan diagnostycznych np. na rezonans czeka sie nawet 12 tygodni. Badanie genetyczne pacjentow z mielofibroza

kosztuje 3 tys. zt.
* Rehabilitacji np. w SM miesiecznie 1500 zt w przychodni rehabilitacyjnej prywatne;j.

* Kompleksowej terapii np. po udarze: stata systematyczna terapia (w tym np. fizjoterapia, 1 wizyta psycholog, 1
wizyta terapeuta mowy) kosztuje miesiecznie 2800-3200zt, poniewaz ,pacjent po Swiezym udarze, w zaleznosci od
szczescia otrzymuje tylko 3-6 tygodni rehabilitacji.”

W przypadku niektérych choréb niezbedne $wiadczenia sg wrecz niedostepne np. psychoterapia w przypadku

zaburzen odzywiania (anoreksja, bulimia).

Nieréwnomierny dostep pacjentéw do $wiadczert powoduje zjawisko ,odysei” diagnostycznej i terapeutycznej —
pacjenci w poszukiwaniu wiasciwej diagnozy i odpowiedniego lekarza jezdza po catym kraju. “Niekiedy rodzic musi
zrezygnowac z pracy, caty czas jeZdzi na badania, potrzebne czy niepotrzebne. Sa chorzy, ktdrych nie sta¢ na wizyte bo
ona jest 500 km stad’, ,W neurofibromatosis bardzo powaznym wydatkiem sg koszty podrézy. Sa tylko dwa nieformalne
osrodki i pacjenci musza jeZdzi¢ - jedzie T opiekun z dzieckiem, wiec 100% optaty za transport, to zawsze kilkaset ztotych.”

Wzrost wydatkéw wynika czesto z niedostepnych nowoczesnych terapii np. w cukrzycy ,obecnie pacjent musi
doktadac ok. 200zt miesiecznie. A jezeli ktos nie chce ktué palcdw, to musi wydac kilkaset zt co miesigc”. “1500-3000zt
miesiecznie kosztuje pacjenta z mielofibroza ,lepszy” interferon pegylowany”.

Niewystarczajgcy koszyk $wiadczen powoduje natomiast, ze np. pacjenci z niewydolnoscig uktadu pokarmowego
muszg dopfaci¢ ok 1000-1500 zt miesiecznie na dodatkowe materiaty opatrunkowe, dezynfekujace, choc¢ to tylko

,08zczedne minimum. Gdy jest gorszy miesiac, wydatki moga by¢ wyzsze”,

Dla niektorych pacjentéw poniesienie dodatkowych kosztéw z wiasnej kieszeni to jedyne rozwigzanie, jezeli chce
sie normalnie funkcjonowaé tzn. pracowaé, wychodzi¢ z domu. ,jedyne wyjscie to zdobycie pompy do zywienia
pozajelitowego i drendw do niej. To nie jest Swiadczenie ktdre mozna dostac z NFZ, nie ma moZzliwosci dofinansowania
nawet. Pompa kosztuje do 5 tys zt. Jest tez kwestia drenow, kazdego dnia sterylny dren do pompy, od 20 do 50 zt

dziennie”

Odnotowano sporadyczne pozytywne zmiany w dofinansowaniu NFZ np. w SM,NFZ doptaca do srodkdw higienicznych,
byto 60 zt/ mc a teraz jest 90 zt/ mc” ale jednoczesnie w zwigzku z dtugimi kolejkami na rehabilitacje pacjent musi
ptaci¢ ponad 1000zt na rehabilitacje.
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Progres w zakresie $wiadczen dotyczy rowniez $wiadczen dla rodzicéw opiekujacych sie dzieémi niepetnosprawnymi
ale ,zostali pominieci rodzice dzieci dorostych niepetnosprawnych. Dopiero ma wejsé dodatek 500 zt dla 0sdb, ktdre

opiekuja sie dzie¢mi niepetnosprawnymi.”

Wobec braku mozliwosci pokrycia dodatkowych kosztéw diagnozy czy leczenia, pacjenci coraz czesciej zwracajg sie

do organizacji pozarzadowych o pomoc finansowa.

Podsumowanie i postulaty przedstawicieli
organizacji pacjenckich

Zrealizowane badanie wyraznie pokazato, ze nie nastapity istotne zmiany w zadnym z badanych obszaréw ochrony
zdrowia a jezeli jakiekolwiek dziatania zostaty wdrozone w celu poprawy sytuacji pacjentéw, to nie sg to zmiany
wystarczajgce badz nie trafiajg w kluczowe niezaspokojone potrzeby beneficjentéw. Podawano réwniez przyktady
pseudousprawnien w korzystaniu z informacji lub $wiadczen — opartych na stusznych zatozeniach ale realizowanych

niesprawnie i nieefektywnie.

W zasadzie w kazdym z badanych aspektéw system ochrony zdrowia wymaga przemiany w celu dostosowania go
do zaspokajania realnych potrzeb pacjentéw — potrzebny jest pacjentocentryczny system ochrony zdrowia stuzgcy

wszystkim pacjentom, a nie tylko wybranym grupom.

Organizacje pacjentow rozumiejg ograniczenia finansowe systemu ale widzg potrzebe gruntownych zmian. Po raz
kolejny apelujg o podjecie szybkich, konkretnych dziatart w wielu obszarach funkcjonowania systemu, ktére wskazano
w wyniku wspolnych debat z zawodami medycznymi, swiadczeniodawcami i administracjg publiczng w ramach

projektu Razem dla Zdrowia

A Dostep do informacji z zakresu szeroko rozumianej ochrony zdrowia
Edukacja pacjentéw - uruchomienie publicznego systemu wiarygodnej informacji umozliwiajacy samodzielne
radzenie sobie z prostymi problemami zdrowotnymi oraz poruszanie sie po systemie ochrony zdrowia. ,Powinna
by¢ dostepna informacja typu ,jak sobie pomdc”, weryfikujgca wszystkie obietnice bez pokrycia formutowane
w Internecie przez hochsztapleréw-sprzedawcéw lekéw na wszystko. Drzewko / graf — taki problem, takie
rozwigzania, plus info gdzie dalej szuka¢ pomocy”.
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Dostep do informacji o $wiadczeniach.

Wyréwnanie dostepu do $wiadczen dla pacjentéw niezaleznie od miejsca zamieszkania — dofinansowanie
podrozy w przypadku braku wyboru placowki w okreslonej odlegtosci od miejsca zamieszkania

Stworzenie rejestrow medycznych podajgcych do publicznej wiadomosci wiarygodne informacje o jakosci,

skutecznosci i bezpieczenstwie leczenia w poszczegdlnych placowkach

Dostep do $wiadczen
* Zmniejszenie kolejek do specjalistow, badan diagnostycznych i rehabilitacii
Lepsza organizacja pracy w placéwkach — wspdtpraca lekarza z pielegniarka, ograniczenie czynnosci
administracyjnych wykonywanych przez lekarza w trakcie wizyty.
Konsultacje online. Oszczednosé czasu lekarza i pacjenta.
Kontrola wydatkéw i efektywnosci systemu organizaciji pracy w placowce.
Wieksze uprawnienia dla lekarzy POZ w zakresie diagnostyki.

* Dostepnosc leczenia zoptymalizowanego, zindywidualizowanego i wigksza autonomia personelu
medycznego w zakresie podejmowania decyzji diagnostyczno-terapeutycznych. Np. ,aby to specjalista
decydowat jaki lek da¢ pacjentowi, aby o tym nie decydowat urzednik NFZ tworzac program lekowy, ale lekarz
znajacy pacjenta i jego historie, uwarunkowania. Leczenie szyte na miare tu jest konieczne”

* Wielospecjalistyczne / wieloaspektowe orzecznictwo (o niepetnosprawnosci) zamiast wybidrczego np.
w przypadku pacjentéw z deficytami neurologicznymi, ograniczonego do oceny deficytéw ruchowych

Opieka koordynowana, zintegrowana, oparta na wspotpracy zawodéw medycznych z jednym lekarzem
prowadzacym przez caty proces diagnozowania i leczenia ,Lekarz teraz nie ma czasu na pacjenta, na oddziale
zmieniajg sie lekarze prowadzacy, nikt nie zna sprawy od poczatku do korica — powinien by¢ jeden lekarz
prowadzacy. Teraz lekarze nie ponosza konsekwencji i petnej odpowiedzialnosci, bo potem ktos inny pacjenta

przejmie”

Wieksze uprawnienia i dostep do ustug pielegniarek, w tym $rodowiskowych, aby mogty udziela¢ wiekszego
wsparcia w zakresie edukacji i rozwigzywania biezgcych problemdw zwigzanych z choroba.

Zapewnienie pacjentom opieki psychologicznej / psychoonkologicznej

Zapewnienie pacjentom koordynowanej, wieloaspektowej opieki poszpitalnej, z uwzglednieniem warunkow

zycia i stopnia samodzielnosci pacjentow
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E  Respektowanie prawa do $wiadczeri wysokiej jakosci dla wszystkich grup pacjentéw, niezaleznie od skali
wystepowania choroby, wieku pacjentéw i orientacji seksualnej — wyréwnanie szans

* Pacjenci z chorobami rzadkimi — przeciwdziatanie wykluczeniu przez system ochrony zdrowia. Uruchomienie
wysokospecjalistycznych osrodkéw dla pacjentéw z rzadkimi chorobami skupiajacych specjalistéw-
ekspertéw, koordynujacych opieke nad pacjentem poprzez inne osrodki ,Na zachodzie sg takie centra
eksperckie. Choroby rzadkie mozna zgrupowac, taki osrodek buduje swoje doswiadczenie”

* Pacjenci starsi: informacja przekazywana w tradycyjnej formie (ulotki, infolinia 24h)

* Edukacja w zakresie antydyskryminacji (obowigzkowe szkolenia antydyskryminacyjne wsréd personelu

medycznego i nadawanie lekarzom certyfikatéow np. ,LGBT-friendly”)

F Podjecie intensywnych dziatan profilaktycznych w zakresie profilaktyki choréb cywilizacyjnych juz od poziomu
szkolnictwa podstawowego

Finansowanie kampanii spotecznych, informacyjnych

G Wigczanie przedstawicieli pacjentéw do procesu decyzyjnego w zakresie rozwigzar systemowych ,Nie powinno
byc¢ Zadnego istotnego gremium bez migjsca dla przedstawicieli pacjentow — z prawem gtosu. Dotyczy wszystkich
waznych regionalnych placowek publicznych. Rada pacjentow powinna byc niezbedna jesli kontrakt powyzej 1
min. Aby nauczyli sie leczy¢ w sposob odpowiedzialny, rozumieli sposdb funkcjonowania system”.

Podsumowanie wynikow i skutecznosci projektu Razem dla Zdrowia

Pomimo dostarczenia resortowi zdrowia zestawu rekomendacji dotyczacych podjecia konkretnych dziatan
zmierzajagcych do zbudowania w Polsce pacjentocentrycznego systemu opieki zdrowotnej nie mozna uznag,
Ze propozycje pacjentdéw zostaty zauwazone i ze rozpoczeto w Ministerstwie Zdrowia proces budowy systemu
skoncentrowanego na potrzebach pacjentéw. Zestaw 10 unikalnych raportéw projektu Razem dla Zdrowia, ktére
zawierajg wyniki przeprowadzonych debat dialogu spotecznego z zawodami medycznymi oraz wyniki badan
spotecznych oczekiwan tych dwu grup a takze konkretne rekomendacje dotyczace wdrozenia koniecznych
transformujacych polskg ochrone zdrowia zmian pozostajg zasobem dostepnym administracji publicznej ale przez

nig niewykorzystanym.

W okresie lat 2016-2018 kiedy realizowano projekt nie odnotowano zmian, ktére poprawityby pozycje pacjentow
w systemie ochrony zdrowia — nie podjeto dziatari zmierzajgcych do zmniejszenia problemu kolejek oraz nie
zahamowano skali prywatnych wydatkéw pacjentdw na leczenie. Nie ulegt poprawie oczekiwany przez pacjentéw
system dostepu do informacji w ochronie zdrowia. Nie zaobserwowano dziatari zmierzajacych do zwiekszenia
znaczenia profilaktyki i odchodzenia od medycyny interwencyjnej do prewencyjnej, przeciwnie, rosta rola szpitala
jako miejsca leczenia. Nie zaobserwowano tez poprawy w zakresie bezpieczenstwa jakosci i skutecznosci leczenia.
Dyskusja dotyczaca wprowadzenia rejestrow medycznych zostata zapoczatkowana ale podejmowane decyzje nie
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wskazuja, zeby podstawg do motywacji finansowej $wiadczeniodawcdw miata sie sta¢ ocena osigganych przez nich

wynikow.

Na podobne wnioski wskazuje opublikowany w grudniu 2018 raport NIK nt. realizacji zadan Narodowego Funduszu
Zdrowia w 2017 roku’. Kontrola NIK wykazata, ze pomimo istotnego wzrostu poziomu finansowania swiadczen
zdrowotnych w poréwnaniu do roku 2016 o 54 mid PLN nie ulegta poprawie ich dostepnosé dla pacjentow. Na
koniec 2017 r., w przypadku jednej trzeciej Swiadczen, czas oczekiwania sie wydtuzyl, zas w pozostatych skrécit
sie lub pozostat na niezmienionym poziomie. Utrudnieniem dostepu do $wiadczen jest réwniez przeznaczanie
coraz wiekszych kwot ze $rodkéw NFZ nie na zakup $wiadczen dla pacjentéw, lecz na wynagrodzenia personelu
medycznego.

Udziat wydatkéw prywatnych w wydatkach catkowitych na ochrone zdrowia w opinii NIK wynosit w roku 2016
23% i byt wyzszy niz w innych krajach UE, uzalezniajac dostep do leczenia od sytuacji ekonomicznej pacjenta, co
pogtebia nieréwnosci w dostepie do leczenia w Polsce.

NIK podobnie do naszych spostrzezen zwrdcit uwage na utrzymywanie sie niekorzystnej struktury kosztéw swiadczen
zdrowotnych, finansowanych ze $rodkéw NFZ, z ponad 50% udziatem kosztow leczenia szpitalnego. W latach 2010-
2017 nastapit wzrost udziatu leczenia szpitalnego w kosztach $wiadczer o 3,17 punktu procentowego. NIK ocenia, ze
tak wysoki udziat kosztow leczenia szpitalnego w kosztach $wiadczen ogétem moze $wiadczyé o niedostatecznej

roli ambulatoryjnej opieki zdrowotnej oraz nadmiernym diagnozowaniu i leczeniu pacjentéw w trybie hospitalizacji.

NIK zwrécit uwage na kolejna z przyczyn utrudniajacych efektywna prace NFZ ktora jest brak systemowych
zmian usprawniajacych systemy informatyczne. W zatozeniu, nowoczesny system informatyczny powinien stuzy¢
ulepszeniu dostepu do ustug opieki zdrowotnej i poprawie ich jakosci oraz zwiekszeniu efektywnosci wydatkowanych
Srodkdéw. Z uwagi na niedostosowanie zachodzacych w e-zdrowiu do potrzeb transformacji systemowej wdrazane
rozwigzania mogg sie nie przektada¢ na poprawe efektywnosci systemu i oczekiwane udogodnienia dla pacjentow.

Majac to na uwadze, w ocenie Najwyzszej Izby Kontroli Minister Zdrowia powinien podja¢ dziatania zmierzajace do:

1. Zmiany struktury udzielanych swiadczen, w szczegdlnosci ograniczenia kosztéw lecznictwa zamknietego na
rzecz profilaktyki i lecznictwa otwartego.

2. Zapewnienia nowoczesnych rozwigzan informatycznych usprawniajgcego rozliczanie swiadczen, a tym samym
pozwalajgcego na ocene efektywnosci wydawanych srodkow.

Pozostaje mie¢ nadzieje, ze przygotowany w ramach projektu Razem dla Zdrowia, spojny w swoich wnioskach
i rekomendacjach z obserwacjami NIK materiat, ktéry powstat dzieki srodkom europejskim bedzie wskazéwka
dotyczaca kierunkow pacjentocentrycznej transformacji systemowej dla kolejnych ekip w resorcie zdrowia.

1 https://www.nik.gov.pl/aktualnosci/szlachetne-zdrowie-potrzebuje-wsparcia.html
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Informacije o projekcie Razem dla Zdrowia

Projektu Razem dla Zdrowia to projekt oparty na partnerstwie Fundacji My Pacjenci, Naczelnej Izby Lekarskiej,
Naczelnej Izby Pielegniarek i Potoznych i Naczelnej I1zby Aptekarskiej, ktdrego gtéwnym celem byto rozwijanie dialogu
spotecznego oraz idei spotecznej odpowiedzialnosci instytucji systemu ochrony zdrowia poprzez wypracowanie
w ramach powotanego partnerstwa trwatych, skutecznych, efektywnych i transparentnych mechanizmdw
konsultacji spotecznych. Realizacja tego celu ma szanse doprowadzi¢ do wzmocnienia dialogu i wspotpracy
pomiedzy administracjg publiczng a partnerami spotecznymi (organizacjami pacjentéw, swiadczeniodawcami oraz

przedstawicielami zawoddéw medycznych).

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 pacjentdw, zeby komunikowaty skuteczniej
swoje problemy i potrzeby. Fundacja prowadzi dziatalno$¢ naukowg, badawczg, doradczg i szkoleniowa dla pacjentéw

i ich organizacji.

Naczelna Izba Lekarska to organ lekarskiego samorzadu zawodowego. Reprezentuje lekarzy i lekarzy dentystow
na szczeblu parfistwowym, opiniuje akty prawne z zakresu ochrony zdrowia. Dba o przestrzeganie lekarskiego etosu,
a takze — poprzez organizacje szkolen zawodowych dla lekarzy i lekarzy dentystéw — 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 $wiadczen zdrowotnych, wspdttworzy programy edukacyjne, stuzace poprawie opieki zdrowotnej, majacej na

celu zapewnienie bezpieczenstwa zdrowotnego polskiemu spoteczenstwu.

Naczelna Izba Aptekarska jest organem samorzadu zawodowego farmaceutdw, sprawuje piecze nad nalezytym
wykonywaniem zawodu farmaceuty, opiniuje akty prawne z zakresu ochrony zdrowia.

Projekt Razem dla Zdrowia wspdtfinansowany jest w ramach projektu nr POWR.05.02.00-00-0008/16-00 z Programu
Operacyjnego Wiedza Edukacja Rozwdj 2014 — 2020, Dziatania 5.2 ,Dziatania projakosciowe i rozwiagzania organizacyjne
w systemie ochrony zdrowia ufatwiajgce dostep do niedrogich, trwatych oraz wysokiej jakosci ustug zdrowotnych”.
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Projekt Razem dla Zdrowia w liczbach

Razem dla Zdrowia to pierwszy tak kompleksowy projekt spoteczny, ktérego celem byto podniesienie swiadomosci
i potrzeby partycypacji spotecznej w obszarze ochrony zdrowia. Zjednoczyli$my pacjentéw, zawody medyczne oraz
decydentéw we wspdlinym dialogu i dyskusji. Zaprosilismy takze zawody medyczne, ktére powinny zyska¢ wieksza
samodzielno$¢ jak: dietetycy, fizjoterapeuci, psycholodzy. Towarzyszyto nam przekonanie, ze rozmowa o zdrowiu
nikogo nie wyklucza, a wigksza $wiadomos¢ i kompetencje zdrowotne to lepszy, bardziej efektywny system ochrony

zdrowia. Bo zdrowie jest najwazniejsze dla wszystkich.

Wyniki projektu:

. 11 warsztatéw ogolnopolskich

. 10 warsztatéw regionalnych

. 330 unikalnych uczestnikéw ze 100 organizacji pacjentow z catej Polski

. blisko 270 porad na pytania pacjentéw przekazane za posrednictwem infolinii i formularza kontaktowego
. 25 miesiecznych newsletterow

. 10 badan ankietowych on-line, w ktorych tgcznie udziat wzieto blisko 10.000 respondentéw

. 10 cykli telefonicznych wywiadéw pogtebionych, w ktérych wzieto udziat ponad 400 osdéb

. ponad 200 publikacji (prasa, radio, Internet, telewizja) dotyczacych projektu.

. 900.000 odbiorcow kampanii uswiadamiajacej na Facebooku i 9.000.000 w sieci Google
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Wyniki ankiety ewaluacyjnej:

Projekt Razem dla Zdrowia zostat bardzo wysoko ocieniony przez uczestnikéw warsztatow. Z ankiety ewaluacyjnej
przeprowadzonej na koniec projektu wynika, ze 100% ocenia go bardzo dobrze lub dobrze.

laka jest Pana/Pani ogdlna ocena projektu Razem dla
Zdrowia? (N=35)

$rednia; 0% 213 0% __Bardzozle; 0%

_—

Dobra; 14%

= Bardzodobra - Dobra = $rednia =Zia = Bardzozla

Uczestnicy uznali, ze projekt miat dla nich wymiar edukacyjny i czuja sie duzo lepiej przygotowani do zabierania
udziatu w debatach w ochronie zdrowia i reprezentowania gtosu pacjentow.

Czy udziat w projekcie Razem dla Zdrowia miat dla
Pana/Pani charakter edukacyjny? (N=30)

0%

= Tak = Nie = Niewiem
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Czy czuje sie Pan/Pani lepiej przygotowany do zabierania
glosu w debatach dot. ochrony zdrowia? (N=30)

Nie wiem; 7%

Nie; 0%

= Tak = Nie = Nie wiem

Na ile zwiekszyt sie Pana/Pani poziom wiedzy nt.
systemu ochrony zdrowia? (N=30)

Nie zwigk
W niewielkim Ie;:: I;%sz‘ﬁ

zakresie; 10%

u Znaczgco = W niewielkim zakresie = Nie zwiekszyt sie
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Wedlug Pana/Pani Razem dla Zdrowia to projekt, ktory: (N=30)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
o cearteman e [
dla decydentéw
e tawiicn wion o I 5
przedstawicieli wielu srodowisk
P st oo acrom o T
uczestnikami systemu ochrony zdrowia
Poruszat kluczowe z perspektywy pacjentéw obszary i _
zagadnienia 2% !
e % T

Jednoczyt srodowisko pacjentéw we wspdlnej dyskusji

m Zdecydowanie zgadzam sig Zgadzam sie = Nie zgadzam sie

m Zdecydowanie nie zgadzam sie = Nie mam zdania

Co mi dat projekt — opinie uczestnikow
,Udziat w projekcie osmielit mnie, zachecit i otworzyt nowe horyzonty dziatania. Pokazat, Ze wspdtpraca jest
mozliwa. Po raz pierwszy poczutam, ze my organizacje i JST jestesmy jedna rodzina, bo dziatamy na rzecz naszej

lokalnej spotecznosci.”

,Dla Stowarzyszenia przebieg projektu stanowi wzor i Zzrédto inspiracji. Znalezienie sie wsrod uczestnikdw, poznanie
0s6b, bezposrednie wystuchanie decydentdéw, poznanie uwarunkowari i trudnosci to wielki zysk osobisty.”

,Byt dla mnie bardzo wartosciowy, podczas warsztatow spotkatam innych przedstawicieli organizacji pacjenckich.
Zdobytam wiedze. Pozyskana wiedze wykorzystam w dalszej pracy z moimi podopiecznymi.”
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Podzigkowania

ChcielibySmy serdecznie podzigkowaé wszystkim osobom i organizacjom pozarzadowym aktywnie
uczestniczacym w projekcie dialogu spotecznego pt. Razem dla Zdrowia. Dziekujemy za zyczliwo$é, zaufanie,
zaangazowanie i wszelkg pomoc, jaka od Panstwa uzyskali$my. Dziekujemy takze za kazdy gtos w dyskusjach
podczas naszych spotkan i warsztatéw oraz za pomoc w przeprowadzaniu sondazy opinii. Dzieki aktywnosci
partneréw i uczestnikow projektu rozwija sie idea dialogu spotecznego i partycypacji pacjentow w podejmowaniu
decyzji dotyczacych ochrony zdrowia, a administracja publiczna uzyskuje potrzebne informacje dotyczace oczekiwan

pacjentow i zawoddw medycznych od omawianych inicjatyw legislacyjnych.

Projekt ,Razem dla Zdrowia” realizowany jest przy udziale i dzigki zaangazowaniu partneréw projektu: Naczelnej
Izby Lekarskiej, Naczelnej Izby Pielegniarek i Potoznych oraz Naczelnej 1zby Aptekarskiej.

Naczelna Izba
Pielggniarek i Potoznych

NACZELNA

Naczelna Izba
IZBA LEKARSKA Aptekarska

Dzigkujemy szczegélnie przedstawicielom organizacji:

Fundacja 3-4-Start, Fundacja Swiatto Dla Zycia, Obywatelskie Stowarzyszenie Dla Dobra Pacjenta, Stowarzyszenie
Reumatykéw | Ich Sympatykéw Im. Hanki Zechowskiej Koto Podkarpackie ,Podaj Dalej’, Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego, Warminsko-Mazurski Sejmik Oséb Niepetnosprawnych, Polskie Towarzystwo Wspierania
0s6bzNZzJ ,J-Elita”, 0ddziat Matopolski, Stowarzyszenie ,Apetyt Na Zycie”, Stowarzyszenie Promocji Kobiet Aktywnych
,Spinka”, Stowarzyszenie Chorych Na Borelioze, Fundacja Alivia, Stowarzyszenie Alba Julia - Towarzyszenie Pacjentéw
Z Chorobg Recklinghausena i Innymi Schorzeniami Z Grupy Fakomatoz, Swigtokrzyskie Stowarzyszenie Reumatykdw
| Sympatykéw Arnika w Kielcach, Polska Fundacja Oséb Stabostyszacych, Fundacja Diabetica w org., Fundacja
Stomalife, Kampania Przeciw Homofobii, Zespét Chorych na Mielofibroze, Fundacja Orchidea, Stowarzyszenie
Bioderko

Serdecznie dziekujemy za wsparcie i wspotprace!
W imieniu zespotu Fundacji MY Pacjenci
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www.razemdlazdrowia.pl
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BIURO PROJEKTU:

Fundacja MY Pacjenci
ul. tabedzia 6
04-806 Warszawa

kontakt@razemdlazdrowia.pl
www.razemdlazdrowia.pl

INFOLINIA:

+48 690 677 446






