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THE VOICE OF PATIENTS

| KONFERENCJA ORGANIZAC)I PACJENTOW
na Forum Ekonomicznym w Karpaczu

Po raz pierwszy na Forum Ekonomicznym w Karpaczu zorganizowano konferencje, w ktorej zabiorg gtos
wyfgcznie przedstawiciele organizacji pacjentow. Siedem liderek w imieniu pacjentow z réznymi chorobami
bedzie mowic¢ nie tylko o potrzebach pacjentdw, ktorych wspierajg ich organizacje, ale tez o zmianach
systemowych w opiece zdrowotnej w Polsce.

Na tak opiniotworczym wydarzeniu, o 14-letniej tradycji, jakim jest Forum Ekonomiczne w Karpaczu, nie byto
dotad konferencji pacjentow. Gtos pacjentow byt stabo styszany wsrdd wypowiedzi interesariuszy systemu
ochrony zdrowia. Cho¢ wszyscy postugiwali sie argumentem dobra pacjenta, to dyskutowali o problemach
chorych ponad ich gtowami, a pacjent byt przedmiotem a nie podmiotem debat.

Celem Konferencji THE VOICE OF PATIENTS jest oddanie gtosu pacjentom, by poznac z perspektywy
doswiadczen chorych i ich opiekundéw problemy, z jakimi mierza sie na co dzieA. Uczestniczki konferencji
przedstawia potrzeby pacjentow: kardiologicznych, onkologicznych, neurologicznych, reumatologicznych,
hematologicznych, pediatrycznych z chorobami rzadkimi i pacjentdéw z nietolerancjami pokarmowymi.

Liderki, mowigc o problemach chorych, chca réwniez przedstawic ich rozwigzania. Chcg pokazac propozycje
racjonalnych zmian z punktu widzenia pacjenta i korzysci dla systemu. Niektore z tych rozwigzan sg proste.
Inne, cho¢ wymagajg zmian prawnych, naktadow pracy i duzego finansowania, sg inwestycja, bez ktorej nie
moze istnie¢ w Polsce nowoczesna medycyna. Do wdrozenia czesci rozwigzan potrzebne sg zmiany
organizacyjne, ale i zmiany w mentalnosci lekarzy.

Poznamy siedem priorytetow zmian w systemie ochrony zdrowia, ktorych wprowadzenie zdaniem
uczestniczek Konferencji THE VOICE OF PATIENTS, przyczyni sie do podniesienia jakosci opieki zdrowotnej

i jakosci zycia pacjentow.
ﬂwﬁxmﬂa otk

ALEKSANDRA RUDNICKA

PEDIATRIA

ANNA APEL

Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Choroba Nowotworowg

Prezes Zarzadu Fundacji ,Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowy”,
Cztonek Zarzadu europejskiej organizacji PanCare, Cztonek zespotu Ozdrowiency
Childhood Cancer International Europe. Doktor ekonomii; ukonczyta Sustainable
Business Strategies na Harvard Business School oraz Sustainable Finance
we Frankfurt School of Management.

W Polsce kazdego roku diagnozuje sie nowotwor u ok. 1200 dzieci. Obecnie wyleczalnos¢ siega
nawet 80%. Wyzwan jest jednak nadal wiele. Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowo-
tworowq witacza sie w rozwigzywanie tych problemoéw prowadzac ogdlnopolska strategie, ktorej
celem jest zwiekszenie efektywnosci diagnozowania i jakosci leczenia, wsparcie ozdrowiencow.
Do s$rodowiska medycznego kierujemy Program Grantowy, zachecajac studentow medycyny
do wyboru specjalizacji, jaka jest onkologia i hematologia dziecieca. Wspotpracujemy z PTOiIHD
nad utworzeniem ogolnopolskiego rejestru nowotwordéw dzieciecych. RozpoczeliSmy tez prace
nad Al w histopatologii, co skroci proces diagnozy dzieci z kilku tygodni do kilkunastu minut.



NEUROLOGIA

ANNA ALICJA LISOWSKA
Fundacja Epi-Bohater

Prezes Zarzadu Fundacji ,Epi-Bohater”, socjolozka. Od 2018 r. dazy do zmiany
myslenia o padaczce, jako chorobie przekreslajacej szanse na normalne zycie.
Stara sie zapobiegac¢ wykluczeniu spotecznemu oséb chorujacych na epilepsje,
przetamywac stereotypy zwigzane z tg chorobg oraz udostepnia¢ wiedze
na temat padaczki.

W leczeniu padaczki problemem jest brak okreslonej Sciezki pacjenta. Kazdy przypadek epilepsji
jest wyjatkowy, co sprawia, ze indywidualizacja terapii jest kluczowa. Rozwigzaniem tego problemu
jest wprowadzenie sciezki diagnostyki i leczenia opartej o cztery poziomy: poziom 0 - SOR,
poziom | - poradnia neurologiczna, poziom Il - Centrum Kompleksowej Diagnostyki i Leczenia
Padaczki (ok. 20 w kraju), poziom Il - Osrodek Zabiegowego Leczenia Padaczki. Taka sciezka
zapewni szybsza diagnoze i wigczenie spersonalizowanego leczenia, poprawe jakosci opieki nad
chorymi z epilepsja.

Istotnym problemem, zwtaszcza przy padaczce lekoopornej, jest brak dostepu do nowoczesnych
metod diagnostycznych takich jak Stereo EEG. Ta metoda, dostepna w zagranicznych osrodkach
neurochirurgicznych, umozliwia precyzyjne zlokalizowanie obszarow mozgu odpowiedzialnych
za napady padaczkowe, co moze prowadzi¢ do skutecznych interwencji. Jednym z mozliwych
rozwigzan jest stworzenie programu diagnostycznego i refundacja na poziomie Il tych
nowoczesnych technologii diagnostycznych.

HEMATOLOGIA | CHOROBY RZADKIE

KATARZYNA LISOWSKA

Stowarzyszenie Hematoonkologiczni, Fundacja Per Humanus

Przedstawicielka Stowarzyszenia Chorych na Nowotwory Krwi i Ich Bliskich
Hematoonkologiczni, wiceprezes Fundacji Per Humanus. Absolwentka Szkoty
Reprezentacji i Partycypacji Spotecznej OFOP-u. Motto jej dziatania ,Nie mozesz
zmieni¢ catego Swiata, ale mozesz zmienic caty Swiat jednego cztowieka”.

W ostatnich latach dla pacjentow hematologicznych zrefundowano wiele innowacyjnych lekow.
Potrzebna jest rowniez refundacja leczenia wspomagajacego, ktore podnosi efektywnos¢ bardzo
drogich metod leczenia, np. lekow chelatujagcych zelazo dla chorych transfuzjozaleznych,
imoglobulin, ale takze szczepien dla pacjentow po transplantacji komorek macierzystych szpiku.
Leczenie wspomagajgce powinno stac sie standardem i powinno by¢ refundowane.

W chorobach rzadkich barierg w dostepie do innowacyjnego leczenia jest zte funkcjonowanie
Zespotdw koordynujacych ds. kwalifikacji i weryfikacji leczenia w programach lekowych. Zespoty te
spotykajg sie sporadycznie, ograniczajg podawanie lekow wszystkim chorym, dla ktérych program
zostat stworzony i czesto nie ma w nich przedstawicieli pacjentéw. Ich praca powinna by¢ poddana
lepszej kontroli jednostek nadzorujacych.



ONKOLOGIA

ALEKSANDRA RUDNICKA

Stowarzyszenie na Rzecz Walki z Chorobami Nowotworowymi SANITAS

Rzecznik Osob Objetych Opieka Paliatywng i rzecznik Stowarzyszenia SANITAS.
Byta rzecznik Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych. Tworczyni ,Gtosu
Pacjenta Onkologicznego” oraz portalu dla chorych na nowotwory glospacjent.pl.
Cztonek Krajowej Rady ds. Onkologii (2019-22) oraz Rady Organizacji Pacjentow
i Zespotu Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej przy MZ. Jedna z 50 najbardziej
wptywowych kobiet w ochronie zdrowia w rankingu Rynku Zdrowia 2023.

W leczeniu pacjentow onkologicznych kluczowe jest konsylium, na ktorym zespot specjalistow
przedstawia choremu plan leczenia. Obecnie konsylia s fikcjg. S3 one zwotywane tylko dla
co trzeciego pacjenta. Czesto konsylia majg charakter ,pieczatkowy,” przystawia sie tylko pieczatki
na dokumentacji chorego. Bywaja tez konsylia, na ktore nie zaprasza sie pacjentdw, nie zaglada sie
w ogole do ich dokumentacji i ustala plan leczenia bez akceptacji chorego. Aby zmieni te sytuacje
pacjenci powinni uczestniczy¢ w konsyliach i podpisem potwierdza¢ obecnosé¢ na nich oraz
akceptowac plan leczenia.

Przyczyng ztych efektow leczenia onkologicznego jest brak standardow, ktorych zachowanie
powinno by¢ podstawg do rozliczania jakosci $wiadczen. W ramach Narodowej Strategii
Onkologicznej rozpoczeto prace nad opracowaniem wytycznych na podstawie amerykanskich
zalecen NCCN, uznawanych za swiatowy standard leczenia. W te prace maja by¢ wigczeni takze
przedstawiciele pacjentdw. Ostatnio dziatania nad przygotowanie standardow leczenia nowotwordw
utknety. Konieczna jest ich kontynuacja i szybkie wprowadzenie standardow leczenia w onkologii.

KARDIOLOGIA

AGNIESZKA WOLCZENKO

Ogolnopolskie Stowarzyszenie Pacjentow ,EcoSerce”

Prezes Ogolnopolskiego Stowarzyszenia Pacjentow ze Schorzeniami Serca
i Naczyn ,EcoSerce”, pacjentka kardiologiczna. Aktywna dziataczka spoteczna,
inicjatorka wielu kampanii informacyjnych z zakresu profilaktyki kardiologiczne;.
Uczestniczka konferencji oraz posiedzen komisji i zespotow parlamentarnych
zwigzanych z ochrong zdrowia.

Kluczowym problemem w kardiologii jest nierbwnos¢ w dostepie do swiadczen m.in. w zakresie
programu KOS-zawat czy sieci kardiologicznej. Rozwigzania te powinny byc¢ dostepne dla
wszystkich pacjentéw kardiologicznych, bez wzgledu na miejsce zamieszkania. Konieczna jest
opieka koordynowana. Potrzebna jest refundacja innowacyjnych terapii lekowych, sprzetowych
i nowoczesnych metod leczenia, np. zbiegow matoinwazyjnych, dostosowanych do potrzeb
indywidualnego pacjenta. Nalezy zwiekszy¢ dostep do badan genetycznych dla pacjentow
kardiologicznych, zgodnie z wytycznymi, nad ktérymi pracuje obecnie Polskie Towarzystwo
Kardiologiczne. Szersza edukacja kadr medycznych w zakresie nowych technik zabiegowych
oraz wdrazanie rozwigzan telemedycznych, to konieczne elementy poprawy sytuacji pacjentow
kardiologicznych.



REUMATOLOGIA

VIOLETTA ZAIK
Ogolnopolskie Stowarzyszenie ,3majmy sie razem”

Prezes Ogolnopolskiego Stowarzyszenia ,3majmy sie razem”. Zatozycielka
~Whprost o Reumatologii”, redaktor, prowadzgca RadioReuma i aktywna dziataczka
na rzecz zdrowia. Wspotpracuje z organizacjami pacjentow oraz edukuje chorych
i spoteczenstwo poprzez media. Jej wktad pomaga rozszerza¢ Swiadomosc
i wsparcie dla 0s6b z chorobami tkanki tgczne;j.

W reumatologii najwieksze znaczenie ma okres pomiedzy postawieniem diagnozy a wdrozeniem
innowacyjnych terapii. Jest to klucz do osiagniecia stanu remisji, ktéra jest jedynym realnym celem,
poniewaz mozliwosci zatrzymania postepu choroby s ograniczone. Dotyczy to szczegolnie
spondyloartropatii, gdzie zmiany w stawach i kregostupie prowadza do utraty zdolnosci do pracy.
Pacjenci zostajg zmuszeni do wczesniejszego przejscia na rente lub ograniczenia aktywnosci
zawodowej. Odsetek pacjentdow korzystajgcych z nowoczesnych terapii jest bardzo niski,
nie przekracza 3%. Powodem tego jest ograniczone finansowanie osrodkéw specjalizujacych sie
w terapiach biologicznych oraz niewystarczajaca liczba wykwalifikowanych lekarzy. Rozwigzaniem
jest rozszerzenie dostepu do terapii poprzez apteki. Obecnie wielu pacjentéw musi pokonywac
setki kilometrow, aby dotrze¢ do odpowiedniego osrodka.

Problemem jest takze brak systemu opieki koordynowanej w reumatologii, co prowadzi
do wydtuzania czasu oczekiwania na wizyte u specjalistow. W rezultacie pacjenci pozostaja
na dtugotrwatych zwolnieniach lekarskich, nie mogac skorzystac z leczenia.

CELIAKIA | NIETOLERANCJE POKARMOWE

Yy

MALGORZATA ZRODLAK
Polskie Stowarzyszenie Osob z Celiakia i na Diecie Bezglutenowej

Prezes Zarzadu Polskiego Stowarzyszenia Osob z Celiakia i na Diecie
Bezglutenowej. Absolwentka SGH. Inicjatorka i wspottworczyni wielu programow
budujacych swiadomosc¢ na temat celiakii i skutecznie zmieniajacych Polske w kraj
przyjazny osobom bezglutenowym, np. programu certyfikacji Zzywnosci znakiem
Przekreslonego Ktosa. Redaktorka naczelna magazynu ,Bez glutenu”, autorka
publikacji, organizatorka konferencji, targdw i innych wydarzen dla osob z celiakia.

Celiakia to ogolnoustrojowa choroba autoimmunologiczna o podtozu genetycznym, w ktorej
dochodzi do nieprawidtowej reakcji organizmu po spozyciu glutenu, biatka zawartego w zbozach.
Cierpi na nig od 1 do 2% Polakéw. Niezdiagnozowana powoduje szereg powaznych powiktan.
Jedyng forma leczenia celiakii jest dieta pozbawiona glutenu. Specjalistyczna zywnosc
bezglutenowa jest jednak duzo drozsza od zwyktej zywnosci. Rozwigzaniem tej sytuacji bytaby
refundacja lub inna forma wsparcia, np. odpis kosztéw zakupu bezglutenowej zywnosci od podatku.

Problemem zwigzanym z diagnostyka tej choroby jest brak mozliwosci zlecania badania z krwi
(tTG) przez lekarzy POZ. Wykonanie tego badania powinno by¢ refundowane, co z pewnosciag
podniostoby poziom wykrywalnosci celiakii. W Polsce brak jest tez standardéw monitorowania
celiakii, ktora trwa przez cate zycie. Leczenie powiktan tej choroby, kiedy jest ona niekontrolowana,
to duze obcigzenia finansowe dla budzetu panstwa. Ministerstwo Zdrowia powinno powotac
zespot, ktory przygotuje program opieki nad pacjentami z tg choroba.



POSTULATY

ZMIAN SYSTEMOWYCH
W OCHRONIE ZDROWIA

PROGAMY PRZEJSCIA W DOROSLOSC W Polsce potrzebna jest systemowa
regulacja planow przejscia pacjentow spod opieki pediatréow do opieki dla dorostych
w zakresie wszystkich chorob przewlektych. Obecnie taki plan jest opracowany dla
onkologiiwramach Narodowej Strategii Onkologiczne;j.

Wyzwaniem podczas przejscia jest brak jednolitego systemu bazodanowego, ktory utatwitby
przekazanie danych medycznych miedzy placowkami, utatwit kontynuacje planéw leczenia. Brak
odpowiedniego wsparcia psychospotecznego stanowi problem oraz dodatkowe trudnosci natury
mentalnej dla mtodych dorostych zwigzany z usamodzielnieniem sie pacjentow od rodziny,
mozliwoscig samostanowienia o sobie, odpowiedzialnoscia za procesy leczenia. Kluczowa jest tez
edukacja pacjentow i lekarzy, zapewnienie wsparcia psychospotecznego oraz pomoc koordynatora.
Program przejscia powinien tez obejmowac edukacje i rozwdj zawodowy mtodych dorostych.

Anna Apel

KOORDYNATORZY PACJENTOW Problemem, ktory dotyka wszystkich pacjentow

jest brak koordynacji i komunikacji miedzy instytucjami ochrony zdrowia, opieki

spotecznej, organizacjami pacjentdw, przez co pacjent czuje sie zagubiony w systemie.

Rozwigzaniem jest wprowadzenie - tak jak w onkologii - koordynatoréw pacjentow,

ktorzy przeprowadziliby chorego przez sciezke diagnostyki i leczenia, wskazali, gdzie szukac

wsparcia. Koordynacja powinna sie zacza¢ na poziomie lekarza POZ, gdzie tez s3 juz
koordynatorzy.

Alicja Lisowska

PROGRAMY LEKOWE - FINANSOWANIE | EDUKACJA W Polsce refundowanych

jest coraz wiecej innowacyjnych lekdw, powstajg nowe programy lekowe. Jednak nie

przekfada sie to na dostepnos¢ do nich. Powodem tego jest brak wiedzy wsrod lekarzy

o refundacji lekow i prowadzeniu innowacyjnych terapii. Dla osrodkow nieoptacalne

jest leczenie w programach lekowych, ktore wyceniane sg zbyt nisko. Konieczne jest informowanie

na biezaco lekarzy o nowo refundowanych lekach i prowadzenie szkolen, jak stosowac te terapie,

by nie obawiali sie oni ordynowania ich pacjentom. To zadania dla menadzeréw szpitali,

towarzystw naukowych i producentow lekow. NFZ powinien zwiekszy¢ finasowania prowadzenia
leczenia w programach lekowych.

Katarzyna Lisowska



USTAWA O TESTACH GENETYCZNYCH Rozwijajaca sie od poczatku XXI w.

genetyka przyczynita sie do powstania skutecznych lekéw i metod badan

umozliwiajacych ich stosowanie. Wspotczesna medycyna nie moze istnie¢ bez badan

genetycznych. Wdrozenie osiaggnie¢ genetyki do praktyki klinicznej wymaga
sprawnego sytemu kompleksowej opieki genetycznej, ktorej podmiotem powinien by¢ pacjent.
Pierwszym krokiem do realizacji tego celu jest uchwalenie ustawy o testach genetycznych, ktéra
jest juz gotowa i powinna by¢ jak najszybciej uchwalona przez Sejm.

Aleksandra Rudnicka

WZMOCNIENIE ORGANIZAC)I PACJENTOW Rozwigzywanie probleméw w ochronie

zdrowia bez stuchania opinii pacjentébw nie prowadzi do dobrych rozstrzygniec.

Potrzebne jest aktywne zaangazowanie pacjentow w proces tworzenia opieki

zdrowotnej w Polsce. Wymaga to wzmocnienia organizacji pacjentow, zapewnienia im
mozliwosci dziatania takze ze srodkow publicznych oraz edukacji liderow w zakresie systemowym,
aby byli profesjonalnymi rzecznikami interesow swoich podopiecznych. Trzeba tez w ustawie
o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta zdefiniowal pojecie organizacja pacjentow,
jaka organizacja ma prawo do reprezentowania pacjentow.

Agnieszka Wotczenko

ORZECZENIA O NIEPELNOSPRAWNOSCI Na chwile obecna pacjenci

z niepetnosprawnoscia borykaja sie z problemem orzecznictwa. Orzeczenia wydawane

sg czasowo, a w wielu jednostkach chorobowych nie ma szansy na wyzdrowienie,

zwfaszcza kiedy choroba odbiera sprawnos¢. Oczekiwanie na komisje to okoto
2 do 3 miesiecy. W tym czasie pacjenci, ktorzy sg zatrudnieni, tracg swoje prawa, moze to rowniez
skutkowac utratg pracy. Pacjenci, ktorzy nie maja mozliwosci odzyskania petnej sprawnosci,
mogliby mie¢ wydawane orzeczenie o niepetnosprawnosci umiarkowanej na state.

Violetta Zajk

ZAWOD DIETETYKA KLINICZNEGO Problemem jest bagatelizowanie roli
specjalistycznej diety w procesie leczenia m.in. celiakii, w alergiach i nietolerancjach
pokarmowych, ale takze we wsparciu leczenia innych chorob, w tym onkologicznych.
Rozwigzaniem jest wprowadzenie zawodu certyfikowanego dietetyka klinicznego,
z odpowiednim wyksztatceniem i doswiadczeniem, ktory powinien by¢ zatrudniony w placowkach
zdrowia. Konieczne jest opracowanie i wdrozenie programow zywienia odpowiednich dla kazdego
schorzenia w szpitalach, sanatoriach i edukacja na temat roli diety we wsparciu leczenia.

Matgorzata Zrodlak
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