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DEFINICJA )
ORGANIZACJI PACJENTOW

Wynik sondazu wsrod 23 lideréw organizacji pacjentéow

Liderzy 23 organizacji pacjentdw odpowiedzieli na dwa pytania dotyczace odrebnego statusu i definicji organizacji
pacjentow:

1. Czy Waszym zdaniem organizacje pacjentéw powinny by¢ miec¢ odrebny status od organizacji
dziatajacych w ochronie zdrowia?

2. Czy ponizsza definicja organizacji pacjentéw zaproponowana przez EMA, wedtug ktdrej organizacja
pacjentéw to taka, w ktdrej organach zarzadzajacych (Zarzadzie, Radzie, Walnym Zgromadzeniu)
50% stanowia pacjenci, mogtaby by¢ przez Was zaakceptowana.

Organizacje pacjentéw to, zgodnie z szeroko stosowana definicja EMA, pozarzadowe organizacje non-profit, ktére
koncentruja sie na pacjencie, a w ktdrych pacjenci i/lub opiekunowie (w przypadku, gdy pacjenci nie sa w stanie sami
reprezentowac swoich intereséw) stanowia wiekszosc cztonkéw organdw statutowych.

WYNIKI SONDAZU

I Odpowiedzi na oba pytania na TAK bez komentarza-4
Odpowiedzi na oba pytania na NIE bez komentarza-1

| Odpowiedzi na oba pytania na TAK zkomentarzem-11

1/ Tak, powinny by¢ odréznione. Pacjenci nie sg profesjonalnymi pracownikami organizacji i nie sg optacanymi
zawodowcami. Bytoby dodatkowym utatwieniem, gdyby dla organizacji pacjentéw powstat instruktaz/manual/
regulamin/zasady, np. co musi mie¢ organizacja, np. status, regulamin, zarzad itp. Pozwolitoby to, w dalszym
etapie, na dodatkowe pozyskiwanie srodkéw na administrowanie organizacjg — np. na wynajem biura/miejsca
spotkan, optacenie ksiegowych, itp.

2/ OK, minimum 50%, ale moze nawet 65% — 75%

1/ W sprawie definicji: jestem jak najbardziej za tym, zeby organizacje pacjentéw, ktérych gtos bedzie na
pierwszym planie w kontaktach z decydentami (i zeby to jako$ uja¢ w przepisach prawnych), to byty przede
wszystkim stowarzyszenia rejestrowe, najlepiej OPP, dla jak najwiekszej przejrzystosci. Fundacje moze
zatozy¢ kazdy bez problemu, ale zatozy¢ i rozwinaé stowarzyszenie, zainteresowac¢ wspdlnym dziataniem
grupe ludzi wokét jakiego$ problemu - to jest duzo trudniejsze. Wiem, bo mam na koncie jedno i drugie.
Dlatego juz sama forma dziatalno$ci moim zdaniem ma tu pewne znaczenie (do fundacji nie mozna sie
zapisac).

Stowarzyszenie pacjentéw takie jak nasze w zasadzie sktada sie z samych pacjentéw i ich rodzin plus ludzi
zainteresowanych osobiscie tematem (np. lekarzy, dietetykdw). W zarzadzie sa tez wytacznie osoby, ktérych
ten temat dotyczy. Taka sytuacja jest jasna i oczywista - w przejrzyscie prowadzonym stowarzyszeniu (OPP,
ktdre sie publicznie sprawozdaje co roku) wspdlne sprawy sa jasno pokazywane, dyskutowane i dlatego jest to
prawdziwe reprezentowanie gtosu danej grupy pacjentow.



2/

Nie znam petnej definicji organizacji pacjentéw zaproponowanej przez EMA, ale wydaje mi sie oczywiste,
Ze w organizacji rzeczywiscie reprezentujacej interes pacjentéw, co najmniej 50% osdb zarzadzajacych
powinno by¢ osobiscie zainteresowanych danym tematem (sami chorzy lub bliscy chorych). | dla mnie
zdecydowanie forma organizacji jaka jest stowarzyszenie petniej reprezentuje chorych, bo taka forma
prowadzenia dziatan na rzecz chorych wydaje mi sie bardziej odzwierciedlajgca ich gtos i jest bardziej
transparentna (pisze to absolutnie bez zarzucania wszystkim fundacjom, ze nie sa).

1/

2/

Tak. Naszym zdaniem nalezy odrdzni¢ organizacje pacjentéw od innych dziatajacych w ochronie zdrowia.
Organizacje pacjentdw, ktdére dziataj na rzecz jednej jednostki chorobowej lub okreslonej grupy chordb sa nimi
zainteresowane bez wzgledu na sytuacje polityczng czy ekonomiczna. Nie ma dla nich znaczenia, czy temat
jest w jakis sposdb ,atrakcyjny”, ,modny”, czy stat sie jednym z priorytetéw zdrowotnych, czy sa przewidziane
dodatkowe fundusze na ten cel lub czy jest planowane wprowadzenie na rynek nowego leku, wiec mozna
liczy¢ na wsparcie finansowe firmy farmaceutycznej zainteresowanej dziataniami w tym konkretnym
obszarze. Postulaty organizacji, ktdre nie sg stricte tworzone przez pacjentédw niekoniecznie wynikaja
z biezacych potrzeb pacjentéw i nie zawsze uwzgledniaja w petniich perspektywe. Podobnie wyglada sytuacja
z organizacjami dziatajgcymi w imieniu okreslonych grup zawodowych (np. lekarzy, pielegniarek czy
fizjoterapeutéw), nie zawsze ich cele pokrywaja sie z potrzebami pacjentéw i ich rodzin. Wspdtpraca
ze srodowiskiem medycznym jest nieodzowna, ale naszym zdaniem pacjenci i ich rodziny powinni mieé
swoj wtasny, wyraznie oddzielny gtos, jako organizacje pacjentéw.

Tak, reprezentujgc organizacje pacjentéw powinniSmy uwzglednia¢ gtos pacjentéw i/lub ich bliskich
(sa przeciez choroby, w ktérych pacjenci nie s w stanie sami siebie reprezentowac) i powinno to znalez¢
odzwierciedlenie réwniez w skfadzie organdw zarzadzajacych. Obserwujemy, ze powstaje coraz wiecej
fundacji, zaktadanych przez osoby, ktére ani same nie sg pacjentami ani nie reprezentuja swoich chorych
bliskich. Nie kwestionujac dobrych intencji ludzi tworzacych takie fundacje, pozostaje pytanie: kogo wiasciwie
reprezentuja i czy ich gtos powinien mied taka sama wage, jak gtos pacjentéw.

1/

2/

TAK, organizacje zrzeszajace pacjentow powinny mie¢ inny status niz np. zwiazki i konfederacje zrzeszajace
pracownikéw ochrony zdrowia, inny niz towarzystwa naukowo-lekarskie i inny niz fundacje dziatajgce na rzecz
np. rozwoju technologii medycznych, ktérych dziatanie na rzecz pacjentdw jest tylko pozorne, de facto czesto
wspierajg przemyst medyczny lub farmaceutyczny. Opiniowanie aktéw prawnych powinno by¢
zagwarantowane przede wszystkim organizacjom pacjentéw.

TAK, przy minimum 50% pacjentdw, ale najlepiej wiecej.

1/

2/

Uwazam, ze organizacje pacjentéw powinny mie¢ odrebny status, poniewaz petnig wyjatkowa role polegajaca
na reprezentowaniu interesdw pacjentéw i ich bliskich, oferujac wsparcie oraz budujac $wiadomos¢ na temat
danej choroby. Czesto koncentruja sie na aspektach, ktére nie sa priorytetowe dla szerszych organizacji
ochrony zdrowia, takich jak poprawa jakosci zycia pacjentéw, dostep do nowoczesnych terapii oraz wsparcie
psychospoteczne. Odrebny status moze pomdc w lepszym rozpoznaniu ich specyficznej misji i zapewnié
odpowiednia reprezentacje intereséw pacjentéw w procesach decyzyjnych oraz w kontaktach z instytucjami
publicznymii przemystem farmaceutycznym.

Definicja ta zapewnia, ze gtos pacjentéw jest rzeczywiscie reprezentowany, a organizacja pozostaje oddana
swojej misji. Przynaleznos$¢ pacjentéw w zarzadzie lub innych organach decyzyjnych moze réwniez sprzyjaé
wiekszej autentycznos$ci dziatan organizacji oraz lepszym zrozumieniu potrzeb i wyzwan pacjentéw.

W kontekscie naszej Fundacji ich role widziatabym w dedykowanej radzie z udziatem oséb majacych takie
doswiadczenia — m.in. pacjentéw, rodzin oraz ozdrowienicéw. Mogliby to zapewni¢ bardziej wszechstronne
podejsécie do wyzwan zwigzanych z opieka nad pacjentami. Taka rada mogtaby sta¢ sie kluczowym elementem
wspierajgcym dziatania fundacji i przyczynia¢ sie do lepszego zrozumienia i zaspokajania realnych potrzeb
pacjentow.



1/

2/

Witaczenie organizacji pacjentéw w tworzenie rozwigzan dotyczacych systemu ochrony zdrowia oraz
zapewnienie formalnego udziatu ich przedstawicieli w debacie publicznej to jeden z priorytetéw polityki
zdrowotnej zaréwno w Polsce, jak i na arenie miedzynarodowej. Aby osiagnac¢ ten cel, konieczne jest
profesjonalne wsparcie organizacji pacjentéw oraz ustawowe zagwarantowanie uwzgledniania ich stanowiska
podczas prac nad rozwigzaniamilegislacyjnymi.

Jedli to jest minimum 50% to tak.

1/

2/

Tak — organizacje, stricte pacjentéw, czyli tworzone przez chorych — najczesciej z danag jednostka chorobowa
—iich bliskich, powinny mie¢ odrebny status od innych organizacji dziatajacych w obszarze opieki zdrowotne;.
Poniewaz ich cztonkowie znaja z wtasnego doswiadczenia potrzeby i problemy pacjentdw, co daje im prawo do
reprezentowania tych chorych. Oczywiscie mozemy powiedzieé, ze wszyscy jestedmy pacjentami i nie ma
znaczenia, kto tworzy organizacje. Pozostaje jednak pytanie, w jakim celu dziata i czyje interesy reprezentuje?
Czy jednoosobowa fundacja, ktdrej prezes i zarazem cztonek, ma prawo zabiera¢ gtos w imieniu mniejszej
czy wiekszej grupy chorych? Czy fundacja, ktdra jest czescig wielkiej miedzynarodowej Fundacji, zbierajaca
nota bene 1,5%, w ktérej zarzadzie i radzie nie ma ani jednego pacjenta, to organizacja pacjentéw?
Czy Fundacja de facto agencja PR, w ktérej organach zarzadzajacych nie ma pacjentdw, to organizacja
pacjentéw? Czy fundacja lekarzy zajmujaca sie badaniami klinicznymi, tez nie majaca pacjentéw w swoim
zarzadzie to organizacja pacjentéw? Takie pytania i przyktady mozna mnozy¢. Jednak chyba trzeba péjsé
za przyktadem Czechdw i te sytuacje uporzadkowad.

Tak wiec definicja organizacji pacjentéw, zaproponowana przez EMA jest do zaakceptowania i wprowadzenia.
Do dyskusiji jest to czy, to ma by¢ stowarzyszenie czy fundacja. W przypadku choréb rzadkich trudno jest
stworzyé¢ stowarzyszenie, moze jest wiec potrzebna jaka$ definicja fundacji pacjentéw. Liczymy na to,
Zze pomoze nam w jej stworzeniu i wprowadzeniu Rzecznik Praw Pacjenta.

1/

2/

Kwestia statusu organizacji pacjentéw w konteks$cie ochrony zdrowia jest ztozona. Organizacje pacjentéw
petnig istotna role w reprezentowaniu intereséw pacjentéw, promowaniu ich praw oraz uczestniczeniu
w procesach decyzyjnych dotyczacych zdrowia publicznego. Oto kilka argumentdéw za tym, ze powinny mieé
osobny status:
Reprezentacja intereséw pacjentéw — organizacje pacjentéw koncentruja sie na potrzebach i prawach
pacjentéw, co moze by¢ inne niz cele organizacji zajmujacych sie Swiadczeniem ustug zdrowotnych.
Niezaleznos¢ — oddzielny status moze zapewni¢ wieksza niezalezno$¢ organizacji pacjentéw w wyrazaniu
opiniii potrzeb pacjentdw, co jest kluczowe dla efektywnego rzecznictwa.
Skupienie na edukacji i wsparciu — organizacje pacjentéw czesto angazuja sie w dziatania edukacyjne
i wsparcie dla pacjentéw i ich rodzin, co wymaga innego podejscia niz organizacje swiadczace ustugi
zdrowotne.
Dostep do funduszy i zasobéw — posiadanie osobnego statusu moze utatwié¢ organizacjom pacjentow
dostep do funduszy, grantéw iinnych zasobdw, ktére sa dedykowane wsparciu pacjentéw.

Jednakze niektére argumenty moga przemawiad za integracja z innymi organizacjami w ochronie zdrowia,
na przyktad:
Wspétpraca — bliska wspodtpraca z innymi organizacjami zdrowotnymi moze prowadzi¢ do lepszego
zrozumienia potrzeb pacjentéw i efektywniejszego $wiadczenia ustug.
Zasoby — organizacje pacjentéw moga mie¢ dostep do wiekszych zasobdw i wsparcia, gdy sa czescia
wiekszej struktury organizacyjne;j.

Podsumowujac, decyzja o osobnym statusie organizacji pacjentéw powinna by¢ oparta na analizie ich roli,
celéw oraz potrzeb spotecznosci pacjentéw, a takze kontekscie prawnym | organizacyjnym.

TAK



IV

1/

Tak, organizacje pacjentéw powinny mie¢ odrebny status od innych organizacji dziatajagcych w ochronie
zdrowia. Wynika to z réznic w ich misji, sposobie dziatania i perspektywie, jaka reprezentujg. Oddzielenie
statusu organizacji pacjentéw od innych podmiotéw ochrony zdrowia umozliwia im skuteczniejsze zabieganie
o rozwigzania sprzyjajace pacjentom, bez potencjalnych konfliktéw interesdéw, ktére moga pojawi¢ sie
w organizacjach powigzanych z branzg medyczng czy farmaceutyczna.

2/ Definicja organizacji pacjentéw zaproponowana przez EMA jest akceptowalna i ma swoje uzasadnienie. Udziat

1/

2/

pacjentdw na poziomie co najmniej potowy gwarantuje, ze gtos oséb bezposrednio doswiadczajacych
choroby pozostaje dominujacy w strukturze decyzyjnej organizacji, a tym samym zapewnia autentycznosé
i zgodnos¢ dziatan organizacji z rzeczywistymi potrzebami tej grupy.

Odpowiedzi na TAK osoéb, ktére miaty problem ze zrozumieniem 1 pytania

Zastanawiam sie nad tg odpowiedzig, ale chyba nie rozumiem pytania?

W naszym przypadku od poczatku zatozenia stowarzyszenia jest zasada, ze w ,organach zarzadzajgcych”
ma by¢ 50% z rodzin dotknietych naszg choroba (nie pacjentéwl!).

1/

2/

Nie za bardzo rozumiem — co to znaczy, ze organizacje pacjentéw powinny mie¢ odrebny status od organizacji
dziatajagcych w ochronie zdrowia.

T4

organizacji pacjentéow jest akceptowalne pod warunkiem, ze bedzie dotyczy¢ ,pacjentéow” lub ,,opiekundw”
pacjentéw. Niektdre organizacje, szczegdlinie te, ktdre specjalizuja sie np. w chorobach dzieciecych sita rzeczy
w organach beda miec¢ opiekundw a nie pacjentéw. Nie mozna instytucjonalnie wykluczaé tego typu organizaciji.

Obie odpowiedzi na NIE zkomentarzem

Nie byto odpowiedzina ,NIE” zkomentarzem.

1/

2/

Odpowiedzi organizacji wahajacych sie=5

Nikomu nie zalezy na definicji co to jest organizacja pacjentéw. Firmy, agencje PR, organizacje lekarzy to
obecnie takze organizacje pacjentéw. Pacjenci nawet dopisuja sie do takich organizaciji, ale czy jest to uczciwe
wobec chorych to zostawiam pod dyskusje.

Nie mam zdania na ten temat. Widzac catoksztatt dziatalnos$ci organizacji pacjentéw.

1/

2/

Co do odrebnego statusu, to nie wiem na czym to miatoby polegaé, jesli na tym zapisie o pacjentach
w organach, to okey, ale ogdlnie nie widze zeby to byto konieczne.

Ogdlnie zgadzam sie z ta definicjg EMA, ale tak naprawde, to kazdy jest pacjentem. Jedli jest sie organizacja,
ktdra dziata w waskim obszarze, to powinien by¢ pacjent tego obszaru, my dziatamy w edukacji zdrowotnej,
wiec to jest ogdlne pojecie.

W naszych realiach raczej nie. Mozna napisaé, ze owszem — wymdg pacjenta, ale niekoniecznie 50%,
organizacje takie jak np. w ptucu, to nierealne z wiadomych wzgledoéw.

1/

2/

Nie mamy zdania, to nie jest dla nas palacy temat.

To jest czesto trudne do zrealizowania (aby zachowad te wymagane 50%), a mimo tego takie organizacje sa
w stanie dobrze reprezentowac danga grupe.



1/

2/

Powinnidémy sie zastanowié, czy to dla nas korzystne, czy moze spowodowaé dodatkowe obowigzki i tym
samym wydatki. Dla mnie temat do powaznej dyskusji, ale taki odrebny status moze tez by¢ duzym plusem,
jesli pdjda za nim dodatkowe regulacje. Np. srodki, o ktére moga ubiegac sie tylko organizacje posiadajace taki
status. Pytanie, kto bedzie decydowat o nadaniu/uzyskaniu tego statusu. Powinno to by¢ ekskluzywne i moze
troche reglamentowane, a moze nie powinno? Temat do dyskus;ji.

TAK

1/

2/

1/

2/

Umocnienie roli organizacji pacjentéw, zaznaczenie ich roli w systemie, to nie sg zwykte stowarzyszenia to
organizacje reprezentujace pacjentéw, to organizacje, ktére majg wielki wktad w profilaktyke, edukacje
pacjentdw, opieke nad pacjentami, a przede wszystkim w zdrowie pacjentéw. Jesli chodzi o organizacje
dziatajgce w ochronie zdrowia, a organizacje pacjentdw, to tutaj najpierw trzeba usystematyzowac role tych
organizacji. Jaka miatyby petnié role.

Nie chciatabym, aby podziat spowodowat, Ze beda ze soba konkurowaé, bo to nie oto chodzi, bo zdrowie
jest najwazniejsze. Dlatego nie wiedzac o roli jakg miaty by petni¢ organizacje, to ciezko mi sie wypowiedzie¢
co do definicji jednolitej. Dla mnie organizacja pacjentdw to organizacja, ktdra zrzesza pacjentéw i dziata
w ochronie zdrowia dla dobra pacjentéw.

Odpowiedzi 50/50 % - 2

Nie powinny mie¢ odrebnego statusu, powinny odgrywac taka sama role, a ich gtos nie powinien by¢
marginalizowany.

Co najmniej 50% pacjentéw powinno by¢ w zarzadzie i radzie organizacji pacjentéw. Moga by¢ tez organizacje,
gdzie sg sami eksperci przez doswiadczenie.

1/

2/

Moim zdaniem bytoby to ryzykowne, plus granica jest nieraz bardzo ptynna. Z punktu widzenia systemowego
procesy dotyczace zdrowia publicznego powinny sie opiera¢ na gtosie szeroko pojetych organizacji
eksperckich, a do nich nalezy zaliczy¢ nie tylko towarzystwa naukowe medyczne i organizacje pacjentéw,
ale i organizacje zajmujace sie $wiadczeniem ustug ochrony zdrowia, think-tanki, organizacje zajmujace sie np.
pomoca osobom niepetnosprawnym, hospicja, organizacje zajmujace sie prawami dzieci, prawami kobiet,
prawami rodzicéw itd. itp. Dotyczy to réwniez tak pozornie waskich tematéw jak refundacja lekéw
(bo przeciez proces leczenia w zdrowiu publicznym to duzo wiecej niz administrowanie farmaceutyku).
W niektorych krajach (np. UK) tzw. stakeholder identification jest sformalizowanym, obowigzkowym
pierwszym etapem w wielu procesach decyzyjnych (réwniez refundacyjnym).

Mozliwa do zaakceptowania, jednak pytanie, czy optymalna. Bardziej skupitbym sie na prébie okreslenia, naile
organizacja rzeczywiscie reprezentuje interes szerszego sSrodowiska pacjentéw, patrzac na jej zrédta
finansowania, wiek, obszar geograficzny, zaangazowanie spotecznosci pacjentéw w dziatalno$¢ organizaciji.
Przyjecie po prostu liczby 50% prowadzitoby do takich absurddw, jak mieliSmy w pewnym obszarze
terapeutycznym, gdy pewien pacjent postanowit “zarobi¢" (m.in. na zbidrkach), zarejestrowat jednoosobowa
organizacje, ktoéra raczej nikogo nie reprezentowata, i od razu chciat bra¢ udziat w procesach decyzyjnych
(posiedzeniach Sejmu itd.). Kryterium 50% bytoby spetnione, natomiast czy dobrze bytoby réwnac taka
indywidualng inicjatywe z powaznymi organizacjami?

PODSUMOWANIE

W sondazu wziety udziat 23 organizacje pacjentéw.

Na NIE na oba pytania zdecydowanie odpowiedziata 1 organizacja

Na TAK na oba pytania odpowiedziato 15 organizacji

Z udzielaniem jednoznacznej odpowiedzi wahato sie 5 organizacji

Na NIE na pierwsze pytanie i na TAK na drugie odpowiedziaty 2 organizacje



NASZE POTRZEBY,
PROBLEMY IPROPOZYCJE
ICH ROZWIAZANIA

Fundacja ACTIVE RECOVERY

Potrzeba - dostep pacjentéw hematoonkologicznych do rehabilitacji w ramach leczenia uzdrowiskowego.
Uniemozliwia to zapis obowigzujacego rozporzadzenia o leczeniu uzdrowiskowym niezgodny z aktualng wiedza
medyczng, w ktdérym pacjenci z przewlektymi biataczkami czy tagodng forma szpiczaka sa wykluczeni z tego rodzaju
leczenia. Inna sprzecznos$¢ tego rozporzadzenia, to zapis, pozwalajacy chorym po transplantacji szpiku leczy¢ sie
w uzdrowisku juz po 6 tygodniach po transplantacji, a inni chorzy musza na nie czekad az 5 lat.

Rozwiazanie — trzeba zmieni¢ zgodnie z aktualng wiedza medyczna zapisy rozporzadzenia Ministra Zdrowia z 2012 r.
o leczeniu uzdrowiskowym dotyczace kwalifikacji pacjentéw hematoonkologicznych do tej formy terapii.

Fundacja eFkropka

Potrzeby — wsparcie dostosowane do potrzeb pacjenta. W przypadku oséb doswiadczajacych kryzysu psychicznego
bardzo wazne jest szybko dostepne wsparcie dostosowane do potrzeb pacjenta. Takie ustawianie systemu ochrony
zdrowia psychicznego, by jak najszybciej wiaczac dziatania wspierajace, zeby uniknaé zaostrzenia kryzysu. W przypadku
gtebokich zataman takie pomaganie, by méc utrzymaé pacjenta w jego srodowisku a po hospitalizacje catodobowa
siega¢, gdy inne formy pomagania okazuja sie niewystarczajace. Wazne jest widzenie pacjenta w kontekscie jego wiezi
spotecznych, sytuacji bytowej, doswiadczen z okresu dziecinstwa i dorastania, znajomos¢ jego strategii radzenia sobie
ze stresem, nawykéw. W wyprowadzaniu cztowieka z kryzysu wazne jest pomaganie w wyciszeniu objawéw, ale tez
w dotarciu do utraconych zasobdw lub zdobyciu nowych, wsparcie w powrocie do nauki, pracy, rodziny.

Rozwigzanie — potrzebne jest tworzenie interdyscyplinarnych zespotéw ztozonych z ludzi o réznych narzedziach
pomagania i wspdtpraca, wspieranie bliskich pacjenta tak, by budowac sie¢, ktéra go ztapie i nie pozwoli wpasé w otchtan.
Wazne jest leczenie w lokalnej spotecznosci blisko domu. Orientowanie systemu na prowadzenie ku zdrowieniu.

Fundacja ISKIERKA

Potrzeba — opieka dlugoterminowa nad mtodymi dorostymi po leczeniu nowotworu w dziecirstwie.

Rozwigzanie — wprowadzenia kompleksowego programu przejscia dla oséb koriczacych 18 lat, aby mogli ptynie
kontynuowac leczenie, aby byt dobry przeptyw informacji miedzy placéwkami oraz aby pacjenci otrzymali wsparcie
w zakresie samodzielnosci decyzyjnej zwigzanej z ich zdrowiem po zakorczeniu opieki pediatryczne;j.

Potrzeby — wilaczenia w kazdej klinice do interdyscyplinarnego zespotu opiekujagcego sie dzieckiem chorym
onkologicznie dietetyka, psychologa i fizjoterapeuty (obecnie tylko w niektérych klinikach tacy specjalisci sa dostepni,
a czesto sa oni finansowani przez organizacje wspierajace).

Rozwigzanie — powotanie Krajowej Sie¢ Onkologii i Hematologii Dzieciecej, podobnej do Krajowej Sieci Onkologicznej
(KSO), w ktdrej niej bedzie brakowad systemowych srodkéw na rozwdj diagnostyki, leczenia i zmiany infrastrukturalne
w onkologii dziecieceji w ktorej placdwkach powinni sie znalez¢ obligatoryjnie dietetyk, psychologi fizjoterapeuta.

Fundacja NA RATUNEK DZIECIOM Z CHORBA NOWOTWOROWA

Potrzeba — wprowadzenie regulacje dot. polityki farmaceutycznej/lekowej w obszarze onkologii pediatryczne;j.
W ciggu ostatnich dziesieciu lat zarejestrowano jedynie 16 lekdw przeciwnowotworowych we wskazaniu dla konkretnych
nowotworoéw dzieciecych, w poréwnaniu do ponad 150 zarejestrowanych lekéw dla nowotwordw u dorostych. Potowa



z tych lekéw zostata zatwierdzona do leczenia nowotwordw odpowiedzialnych za jedynie 5,4% wszystkich zgondéw
dzieciecych z powodu nowotworu w Europie.

Rozwiazanie — wprowadzenie regulacji farmaceutycznych w UE w 6 kluczowych obszarach priorytetowych — wspdlne
podejscie SIOPE (Srodowiska lekarzy) i CCl Europe (organizacji pacjentéw):

1. Niezaspokojone potrzeby medyczne (UMN). W obszarze nowotwordéw dzieciecych powszechnie stosuje sie leki
przeciwnowotworowe poza wskazaniami, ze wzgledu na brak specyficznych lekéw dla dzieci. Prowadzi to do
duzej liczby skutkédw ubocznych stosowanych obecnie terapii.

2. Rozwdj lekéw pediatrycznych oparty na nauce. W ramach obecnych regulacji nie ma obowiazku przedtozenia
Planu Badania Pediatrycznego (PIP) przez producenta leku, nawet jesli lek opracowany pierwotnie dla
nowotwordéw u dorostych nie ma swojego odpowiednika u dziecii gdy ma on ma odpowiedni mechanizm dziatania
dla okreslonego rodzaju nowotworu u dzieci z perspektywy biologicznej/molekularnej. Dodatkowo koncepcja celu
molekularnego jest zgodna z amerykariska ustawa RACE for Children Act i odpowiada naszym oczekiwaniom
w zakresie harmonizacji globalnego $rodowiska regulacyjnego w rozwoju lekéw na nowotwory u dzieci.

3. Wczesne rozpoczecie rozwoju pediatrycznego. Doceniamy wprowadzenie stopniowego Planu Badania
Pediatrycznego (PIP), ktéry ma na celu przyspieszenie i uproszczenie rozwoju lekdw pediatrycznych, wspieranie
generowania dowoddéw do informowania o PIP oraz wspieranie rozwoju opartego na potrzebach i nauce. Niemniej
jednak, zalecamy, aby artykut 76 Regulacji okreslat obowiazek przedtozenia PIP po zakonczeniu fazy | badan
klinicznych u dorostych, a nie przed rozpoczeciem fazy Il badan klinicznych u dorostych. Ponadto, nalezy
wprowadzi¢ sankcje, ktére powstrzymaja firmy przed opdznieniem przedtozenia PIP. Catkowity czas odroczenia
nie moze przekroczy¢ 5 lat.

4. Repurposing akademicki. Popieramy propozycje utatwienia repozycjonowania lekéw, ktére zostaty odtozone lub
opracowane dla innych schorzen, do leczenia chordb dzieciecych. Popieramy takze planowang role podmiotéw
non-profit (np. uczelni) w generowaniu danych dla repurposowanych lekéw poprzez fit-for-filing (zestaw danych
spetniajacy wymagania dla wigczenia do pakietu regulacyjnego) préb klinicznych. Doceniamy réwniez dodatkowe
4 lata ochrony danych przyznane repurposowanym produktom leczniczym w przypadku nowego wskazania.

5. Lepszy dostep do nowoczesnych i niezbednych lekéw przeciwnowotworowych. Dzieci z nowotworami w catej
Europie doswiadczajag nieréwnosci w dostepie do najlepszych dostepnych standardowych diagnostyk, leczenia,
opieki i protokotéw badawczych. Te réznice przyczyniaja sie do réznic w przezywalnosci o 20% lub wiecej, co jest
wiekszym problemem w krajach Europy Wschodniej niz w krajach Europy Pétnocneji Zachodniej.

6. Innowacja ,First-in-Child". Zalecamy zdecydowanie wprowadzenie zachety do uzyskania pierwszej autoryzacji
rynkowej dla dzieci, przez co mozna spodziewac sie zwiekszenia komercyjnego zainteresowania rozwojem lekéw
specyficznych dla nowotwordw dzieciecych (i rzadkich chordb dzieciecych). Opowiadamy sie za wprowadzeniem
nowego 12-letniego okresu wytacznosci rynkowej w artykule 71 Regulacji dla sierocych produktéw leczniczych,
ktérych pierwsze zatwierdzone wskazanie dotyczy wysokiego UMN u populacji pediatrycznej. Apelujemy
O programy przeznaczajgce publiczne fundusze na projekty badawcze zajmujace sie Niezaspokojonymi
Potrzebami Medycznymi we wskazaniach pediatrycznych.

Potrzeba - dtugofalowa opieka ozdrowiencza. Postulujemy wdrozenie systemowego modelu wsparcia dla oséb, ktore
przeszty nowotwory wieku dzieciecego, by zapewni¢ kompleksowe leczenie i zapobieganie péznym efektom terapii
onkologicznej. Pomimo obecnych programéw zdrowotnych, brakuje systemowego modelu wsparcia dla ozdrowiencow,
ktérzy moga zmagad sie z pdznymi skutkami leczenia, w tym problemami zdrowotnymi i psychicznymi. Statystyki
wskazuja, ze okoto 75% ozdrowiericéw doswiadcza dtugoterminowych powiktant zdrowotnych, a blisko potowa z nich
zmaga sie z powaznymi problemami zdrowotnymi w dorostym zyciu, co uzasadnia potrzebe wprowadzenia
specjalistycznej opieki dlugoterminowej. Temat tzw. péznych powiktan (z ang. late effects) jest pochodna m.in. punktu
powyzej, czyli polityki lekowej/farmaceutyczne;j.

Obecnie mozliwe jest wyleczenie 80% dzieci chorujgcych na nowotwory. Niestety, trzy czwarte z nich bedzie w przysztosci
borykac¢ sie z réznymi problemami zdrowotnymi wynikajacymi z przebytych terapii onkologicznych. W ich przypadku
ryzyko rozwiniecia kolejnej choroby nowotworowej po 35. roku zycia jest pieciokrotnie wyzsze. Zwieksza sie réwniez
prawdopodobienstwo wystapienia chordb serca i innych powaznych powiktan narzgdowych. Po przekroczeniu 50. roku
zycia potowa ozdrowiencéw doswiadczy powaznych, wptywajacych na jako$¢ zycia uszkodzen narzaddw, przy czym 22%
bedzie miato uszkodzenia dwdch narzaddw, a 10% trzech, gtdwnie ptuc, serca, nerek oraz uktadu hormonalnego.



Ozdrowiency czesto zmagaja sie takze z trudnosciami psychologicznymi i spotecznymi, w tym zawodowymi,
co negatywnie wptywa na ich start w doroste zycie. W poréwnaniu do zdrowych réwiesnikéw czesciej maja nizsze
wyksztatcenie, trudnosci w wyborze zawodu, znalezieniu pracy i zatozeniu rodziny. W sferze psychicznej moga
doswiadczad depres;ji, obnizonego poczucia wtasnej wartosci, lekdw, a takze trudnosci z koncentracja, pamiecia oraz
poczuciem braku kontroli nad wtasnym zyciem, co czasem bywa przeniesione z rodzicéw.

Trudnosci w diagnozowaniu pdznych skutkdw leczenia nowotwordw wynikaja z braku $wiadomosci istnienia tych
probleméw lub z niewystarczajacej wiedzy lekarzy pierwszego kontaktu (POZ, internisci, pediatrzy) oraz samych
ozdrowiencéw. Brak standarddw postepowania, ogdlnokrajowych baz danych i jednostki koordynujacej dodatkowo
utrudnia monitorowanie i wsparcie ozdrowierncow.

Rozwigzanie — wdrozenie Programu Diugofalowej Opieki Ozdrowiericzej, zapewnienie ozdrowiencom holistycznego
i kompleksowego wsparcia psychospotecznego i medycznego, aby zapewnié im optymalna jakosci zycia poprzez:

« wtdrna profilaktyke zdrowotna

« diagnostyke

« przeciwdziatanie wystapieniu dtugofalowych nastepstw leczenia choroby nowotworowej wieku dzieciecego

» leczenie powiktan zdrowotnych w nastepstwie przebytej choroby nowotworowej tzw. pdéZnych efektéow — (NFZ)
stworzenie koszyka swiadczen dla ozdrowiencéw

« otwarcie przychodni Dtugofalowej Opieki Ozdrowienczej

Istota tak rozumianej opieki jest réwniez adekwatny proces edukacji i budowania $wiadomosci u ozdrowiericéw oraz
ich rodzin.

Fundacja TO SIELECZY

Potrzeby - brak koordynacji opieki nad pacjentami z rakiem ptuca, bardzo dtugi czas diagnostyki i czekania na wyniki
(przy tym powtarzanie badan, brak kontroli jakosci, etc), rozszerzenie badan molekularnych.
Rozwigzanie — kompleksowa, skoordynowana opieka nad pacjentami z rakiem ptuca w ramach Lung Cancer Unitéw.

Fundacja SMA

Potrzeba — wspéitworzenie rozwigzan przez srodowiska eksperckie w sformalizowanym i przejrzystym procesie.
Chyba wszystkie srodowiska maja dosyc¢ , dobijania sie" do decydentdw, dopraszania sie na réznych konferencjach
i panelach, zeby decydenci ustyszeli ich gtos. Przyktadowo, od wielu lat staramy sie zwréci¢ uwage NFZ na koniecznos$¢
wdrozenia modelu opieki koordynowanej. Nie ma jak tego ruszy¢.

Rozwigzanie — wiaczanie pacjentéw do tworzenia programoéw lekowych, tworzenia zmian systemowych i oceny
funkcjonowania systemu opieki zdrowotnej. Nie ma jak tego ruszy¢. Mamy XIX wiek, Ministerstwo Zdrowia musi
wypracowac mechanizmy wspdlnego tworzenia rozwigzan.

Potrzeba — podniesienie jakosci w ochronie zdrowia.

Rozwigzanie — wypracowanie ram etycznych funkcjonowania catej publicznej opieki zdrowotnej (wszystkich poziomdw,
zaréwno panstwowej jak i prywatnej), obejmujacych nie tylko prawa pacjenta (i mechanizm ich obowigzkowego
wdrozenia i monitorowania na poziomie kazdego podmiotu), ale kwestie réwnosciowe (obowigzkowa dostepnosc
architektoniczna, dostepnos¢ kanatéw komunikacji, akceptacja), obowigzkowy mechanizm wspdlnego podejmowania
decyzji o leczeniu, styl komunikacji z pacjentami, podmioty ochrony zdrowia jako ustugodawcy wzgledem
spoteczenstwa, a nie ,panowie i wtadcy” (czyli np. koniec z ustawianiem sie w kolejce od 7 rano do zapiséw do lekarza
albo brakiem t6zek dla rodzicéw na oddziatach dzieciecych). To, co minister Niedzielski swego czasu nazywat , jakoscia
w opiece zdrowotnej”, czyli sama odpowiedzialno$¢ finansowa szpitali za btedy lekarskie, ma sie nijak do tego, czym
rzeczywista jako$¢ w systemie opieki zdrowotnej powinna by¢ powinna by¢.



Fundacja Sanguis Hemofiliai Pokrewne Skazy Krwotoczne

Potrzeba — udostepnienie chorym na hemofilie nowoczesnych lekéw podskérnych i o przediuzonym dziataniu.
Do niedawna leczenie dzieci chorych na hemofilie w Polsce opierato sie na czynniku rekombinowanym podawanym
w sposéb dozylny 3 razy w tygodniu lub co drugi dzien (w zaleznosci od potrzeb i mozliwosci pacjentéw). Wraz
z rozwojem prac nad nowymi lekami pojawita sie szansa na nowy preparat — lek podawany w sposéb podskérny, raz na
tydzien, dwa tygodnie, cztery tygodnie, czestotliwos¢ jest ustalana przez lekarza prowadzacego. Poczatkowo lek zostat
dopuszczony dla matych pacjentéw, u ktérych pojawit sie inhibitor krzepniecia, czyli standardowe leczenie czynnikiem
okazato sie nieskuteczne (pojedyczne przypadki). Wprowadzony preparat okazat sie nadziejg dla wszystkich chorych,
uzyskat doskonate wyniki w badaniach, kolejne kraje w UE oraz na $wiecie zaczety stosowad go w leczeniu wszystkich
chorych. W Polsce natomiast leczenie pozostato na takim poziomie jak dotychczas.

Dzieki staraniom fundacji Sanguis udato sie podjac¢ prace nad refundacja leku dla kolejnej grupy dzieci. Kryteria kwalifikacji
zawezajg dostepnosé tego leku do okreslonej grupy pacjentéw. Sa to wszystkie dzieci do 2. roku zycia z ciezka postacia
hemofilii A, a takze osoby do 18. roku zycia, u ktérych dostep dozylny jest utrudniony, co definiuje sie jako koniecznos$¢
usuniecia drugiego portu badz brak mozliwosci jego zatozenia. Trzecie kryterium obejmuje dzieci, u ktérych — pomimo
prawidtowo stosowanej profilaktyki —wystepujg co najmniej trzy krwawienia rocznie czyli np. wylew do stawu.

Starania o refundacje leku byty bardzo trudne, odbyli§my wiele spotkan wystosowali$my liczne pisma do decydentoéw.
Kiedy w lipcu dowiedzielismy sie, ze MZ objeto refundacja lek, bylismy petni nadziei. Wystarczyto tylko rozpisac przetarg
na zakup leku, gotowy preparat dostarczy¢ do domu chorego. Jak wiemy, procedury zaczety sie przeciagac. StraciliSmy
kontakt z Ministerstwem Zdrowia, Narodowym Centrum Krwi (odpowiedzialnym za procedure przetargu). Pod wptywem
spoteczneji medialnej presji, udato sie przyspieszy¢ procedury. Na ile skuteczne — nie wiemy. Ciggle styszymy nowe daty
wprowadzenia leku realnie do leczenia. W | turze zakwalifikowato okoto 35 dzieci. Il tura (kwalifikacja przez lekarzy
wedtug wyzej wymienionych kryteridw) bedzie miata miejsce w grudniu. Kiedy zostanie rozpisany kolejny przetarg?
Kiedy ,grudniowe dzieci” otrzymaja lek? Nie wiemy.

Podsumowuijac, lek otrzyma okoto 75 dzieci. Dlaczego tak mato — poniewaz pierwszy krok polegat na wprowadzeniu leku
dla jakichkolwiek dzieci. Musieli§my delikatnie uchyli¢ zamkniete drzwi, aby mozna byto je kiedy$ otworzy¢ dla
wszystkich. Dzieci chorych na ciezka posta¢ hemofilii jest w Polsce okoto 400. Tak wiec lek dostanie nawet nie 1/3
matych pacjentéw. Dlatego tak wazna jest walka o wszystkie dzieci. Hemofilia nie jest czesta choroba. Owszem,
leczenie jest bardzo kosztowne. Ale grono pacjentéw nie powieksza sie z roku na rok drastycznie. Zmiany sg liczone na
palcach jednej reki. Tylko otrzymanie leku przez wszystkie dzieci daje szanse na ich normalne zycie w przysztosci.
W konstytucji mamy zapis o réwnosci wszystkich obywateli. Dlaczego dzi$ musimy réznicowac dzieci, dlaczego lekarz
MUSI wybraé — Ty jestes w gorszej sytuacji, otrzymasz lek podskérny i zapomnisz, ze masz hemofilie, a Ty bedziesz
musiat by¢ ktuty co drugi dzien”.

Rozwigzanie — wprowadzenie programu lekowego dla chorych na hemofilie, przygotowanego juz przez specjalistéw,
uwzgledniajgcego potrzeby wszystkich chorych — dorostych i dzieci, ktéry bedzie dawat mozliwos¢ skorzystania
zaréwno z terapii podskérnych, jak i terapii dozylnych, ale o dtuzszym czasie dziatania w zaleznosci od potrzeb
klinicznych chorych. Zrezygnowanie z przetargu, ktéry nie bierze pod uwage jakosci zycia pacjenta i preferuje lek
najtaniszy o najkrétszym czasie dziatania.

Fundacja StopDuchenne

Potrzeby — ustalenia rozsadnej ceny leku sierocego. Propozycja dostosowania ustalonego progu optacalnosci CET
ptatnika w celu uwzglednienia réznic w populacjach pacjentéw i kosztach badan i rozwoju.
Rozwigzanie — wprowadzenie kilku progéw efektywnosci kosztowej.

Potrzeba — szybsze wprowadzanie na rynek polski lekéw zatwierdzonych przez EMA.

Rozwigzanie — automatyczne zatwierdzanie w Polsce lekéw zarejestrowanych przez EMA i np. roczna lub dituzsza
obserwacja skutecznosci i bezpieczenstwa z przejeciem wiekszej odpowiedzialnosci za produkt leczniczy przez firme
farmaceutyczna. Wycofanie leku z rynku w przypadku braku skutecznosci. Dalsze negocjacje w przypadku wykazania
skutecznosci.



KOALICJA POLSKA LARYNGEKTOMIA

Potrzeba - zoptymalizowane wsparcie logopedyczne dla oséb po laryngektomii, za mata liczba logopeddw
i dostepnych wizyt dla pacjentéw po laryngektomii.

Rozwiagzanie — spotkania z logopeda w grupach 6-osobowych w celu optymalizacji czasu logopedy, szerszego dostepu
do wsparcia logopedycznego, dodatkowo wykorzystanie wsparcia i motywacji grupy w procesie powrotu
i udoskonalenia mowy.

Potrzeba — zaopiekowanie tzw. ,,Znikajgcych pacjentéw”, ktorzy z powodu braku srodkéw finansowych przestaja sie
pojawiac u lekarzy i dba¢ o stomie, po czym wracaja ze stanami zapalnymi i innymi dolegliwo$ciami.

Rozwigzanie — zwiekszenie ilosci przepisywanych i refundowanych (z doptata) srodkéw pielegnacji koniecznych
do sprawnego funkcjonowania stomi.

OGOLNOPOLSKA FEDERACJA ORGANIZACJIPOMOCY DZIECIOM | MLODZIEZY
CHORYCH NA CUKRZYCE

Potrzeba — zapewnienie opieki nad dzie¢émi z chorobami przewleklymi w szkotach i przedszkolach (np. kto ma
podawac insuline jesli nie ma pielegniarki, a nikt sie na to nie godzi?).

Rozwigzanie — zgodnie z miedzynarodowymi standardami konieczne jest zapewnienie dzieciom z chorobami
przewlektymi, ktére wymagaja wsparcia w prowadzeniu swojej choroby, jak np. w cukrzycy typu 1, asystenta.
Wiemy, ze byt procedowany taki projekt w Ministerstwie Edukacji, ktére przeprowadzito pilotaz takiego wsparcia. Trzeba
wréci¢ do tego projektu — zorganizowad zespdt roboczy ztozony z przedstawicieli lekarzy diabetologdw, organizacji
pacjentow, MZ i MEN oraz opracowanie rozwigzan.

Potrzeba - refundacja pomp insulinowych dla pacjentéw 26+.

Rozwigzanie — zgodnie z wieloma badaniami, terapia pompa insulinowa daje najlepsze wyréwnanie cukrzycy,
co przekfada sie na brak powiktan. Dzis, pacjenci po 26 roku zycia czesto z powoddw ekonomicznych rezygnuja
z terapii pompowej. Moze warto zauwazy¢, ze dobre leczenie TERAZ pozwoli unikngé ogromnych wydatkéw systemu
ochrony zdrowia na leczenie stopy cukrzycowej, retinopatii, nefropatii. Nalezy rozwazy¢ taka refundacje dla pacjentéw
kontynuujacych leczenie po ukoriczeniu 26 roku zycia.

Potrzeba — szeroki dostep do CGM.

Rozwigzanie — dzi$ dostepny jest tylko jeden system monitorowania glikemii, chociaz na rynku jest ich kilka. Wszystkie
spetniaja odpowiednie wymogi, z ktérych podstawowy to mozliwosé podejmowania decyzji terapeutycznych
na podstawie wskazan systemu. Nalezy rozwazy¢ rozszerzenie refundacji tych systemow, ktére pacjent moégt wybraé
stosownie do wtasnych preferencji. Czesto np. jeden z plastréw (na sensorze do pomiaru glikemii) uczula i pacjent musi
zmieni¢ system. Rozszerzenie refundacji nie wptynie na zwiekszenie wydatkéw z systemu ochrony zdrowia, pozwoli
jedynie na wiekszy wybér pacjentowi.

Powinno sie rozwazy¢ czasowa refundacje CGM dla pacjentéw z cukrzyca typu 2 leczacych sie tabletkami (dzi$ taka
refundacje maja tylko pacjenci na intensywnej insulinoterapii). Mozliwo$¢ wgladu z poziom glikemii pozwoli im na lepsze
poznanie organizmu, wptywu pozywienia, wysitku fizycznego, stresu na wyréwnanie cukrzy. Czasowa refundacja
polegatby na mozliwos¢ skorzystania z sensora na poczatku diagnozy, po zmianie leczenia, w sytuacjach wymagajacych
ciagtego monitorowania glikemii. Sadzimy, ze refundacja kilku sensoréw w roku bytaby rozwigzaniem wystarczajacym.

Polskie Towarzystwo Chorob Atopowych

Potrzeba — dostep do leku biologicznego dla dzieci do lat 6. Od 2021 roku realizowany jest program lekowy B.124
leczacy ciezkie postacie AZS. Pacjenci moga korzystac z pieciu lekéw biologicznych. Ta komfortowa sytuacja dotyczy
jednak tylko chorych powyzej 6. r.z.,, mimo Zze na polskim rynku jest lek biologiczny zarejestrowany dla maluchéw
od 6. m.z. Ta grupa wiekowa nie jest wtgczona do programu lekowego B.124; a przeciez wtasnie dzieci to najbardziej
potrzebujaca grupa pacjentéw z AZS.



Rozwigzanie — poszerzenie wskazania leku biologicznego w programie B.124, by wyréwnaé szanse wszystkich
pacjentéw i umozliwi¢ dostep do terapii biologicznych réwniez dzieciom do 6 r.z. To radykalnie poprawi zycie chorych
dzieciiich rodzin.

Potrzeba — mozliwos¢ kwalifikacji przez alergologéw pacjentéw z przewleklym zapaleniem zatok przynosowych
z polipami nosa (PZZPzPN) do programu lekowego B.156, przyjetego w kwietniu 2024 r., w ramach ktérego pacjenci
z PZZPzPN maja mie¢ dostep do nowoczesnej terapii biologicznej. W tworzeniu tego programu uczestniczyli eksperci
medyczni z zakresu alergologii i laryngologii. Jednak mimo wczesniejszych ustalen — decyzjg prezesa Narodowego
Funduszu Zdrowia — tylko laryngolodzy moga kwalifikowaé do programu lekowego B.156. Specjalisci z dziedziny
alergologii zostali z tego wytaczeni. A przeciez 86 proc. pacjentéw z PZZPzPN leczy sie wtasdnie u lekarzy alergologéw.
Istnieje wiec obawa, ze wiele oséb z tym schorzeniem w ogdle nie bedzie mogta dowiedzied o terapii biologicznej.
Rozwigzanie — przywrécenie pierwotnych zatozen programu lekowego B.156 tak, by rdéwniez alergolodzy mogli
kwalifikowa¢ pacjentéw z polipami nosa do leczenia biologicznego.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego

Potrzeba - realny dostep do programéw lekowych. Od dwéch lat mamy w Polsce dostep do niemal wszystkich lekdw
zarejestrowanych w leczeniu stwardnienia rozsianego, ponad to od 2022 roku zdecydowanie liberalizowano kryteria
wigczenia i zmiany leku w ramach programu lekowego B29 ,Leczenie stwardnienia rozsianego”. Naszym problemem
pozostawat szybki dostep do terapii, ale o ile na poczatku roku méwito sie, Zze opdznienia w tym zakresie wynikaja
przede wszystkim z brakéw kadrowych, o tyle w drugiej potowie roku otrzymywalismy coraz wiecej zgtoszen, ze osrodki
wstrzymuja zupetnie przyjecia do programu lekowego, poniewaz NFZ nie zwraca za tzw. nadwykonania, czyli za
pacjentow przyjetych powyzej okreslonego w kontrakcie limitu. Fundusz co prawda zobowiagzat sie pokry¢ te naleznosci,
ale w blizej nieokreslonym czasie. W koricu po interwencji Ministerstwa Zdrowia uregulowano (podobno) naleznosci
za pierwsze pétrocze 2024, co poprawito sytuacje tylko czesciowo. W wielu placédwkach pacjenci musza nadal liczy¢ sie
z wielomiesiecznym oczekiwaniem na terapie.

W naszym odczuciu nie moze dochodzi¢ do takich sytuacji, ze:

a/ podpisuje sie kontrakty na mniejsza niz przewidywana liczbe pacjentéw i jednoczesnie oczekuje sie, ze placowki
beda kredytowaty leczenie 0sdb przyjetych powyzej limitu a potem opdznia sie uregulowanie tych naleznosci,

b/ wybdr leku w placéwce bywa w takiej sytuacji podyktowany jego cena, a niekoniecznie tym, czy jest to dla
pacjenta najlepsza dostepna opcja terapeutyczna,

¢/ pacjenci diagnozowani w drugiej potowie roku maja mniejsza szanse na szybkie rozpoczecie leczenia,

d/ brak jest transparentnosci w zakresie czasu oczekiwania na $wiadczenie — pacjenci nie wiedza ile beda musieli
czekad, czesto przesuwa sie im termin wiaczenia do programu, osrodki nie raportuja kolejek, wiec NFZ twierdzi,
ze nie sa diugie.

Rozwigzanie — zabezpieczenie $rodkéw finansowych na programy lekowe w 2025 roku. Opracowanie przez NFZ
metody okredlenia liczby pacjentéw, ktérzy zostana do programu wiaczeni, tak aby podpisywaé roczne kontrakty
na liczbe osdb, ktdra realnie rozpoczyna leczenie w danym roku.

Potrzeba — szybka diagnostyka stwardnienia rozsianego i kompleksowa opieka nad pacjentem. Od dtuzszego czasu
trwaja dyskusje nad usprawnieniem diagnostyki stwardnienia rozsianego (i choréb pokrewnych: NMOSD i MOGAD).
Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii zainicjowat prace nad projektem opieki koordynowanej w SM, ktéry uwzgled-
niatby tez przyspieszenie diagnostyki tej jednostki chorobowej. Pacjenci najszybciej otrzymuja diagnoze, jesli zostaja
z rzutem przyjeci na oddziat neurologiczny. Niestety pacjenci z tagodniejszymi rzutami lub postepujaca postacia choroby,
musza miesigcami czekaé w kolejkach do poradni neurologicznej, gdzie ich droga do diagnozy dopiero sie zaczyna.
Rozwigzanie — Postulujemy zmiany majace na celu przyspieszenie procesu diagnozy i zalezy nam, aby w tak wieloobja-
wowej chorobie jak stwardnienie rozsiane, pacjent byt pod opieka wielospecjalistycznego zespotu, w tym, aby byt objety
opieka psychologiczng i miat dostep do regularnejrehabilitacji. Wprowadzenie projektu opieki skoordynowanejw SM.



Polskie Stowarzyszenie Diabetykow

Potrzeba - opieka nad pacjentami ze stopa cukrzycowa.
Rozwigzanie — wydtuzy¢ i rozszerzy¢ na pozostate wojewddztwa pilotaz opieki nad pacjentami ze stopa cukrzycowa
przeprowadzony w Szamotutach.

Potrzeba —rozszerzanie dostepu do systeméw CMG.
Rozwigzanie — udostepnienie systeméw CMG dla pozostatej grupy diabetykdw na insulinie i czesciowa refundacja dla
0s6b z cukrzyca na terapii lekowej, np. dwa sensory na 6 miesiecy, celem przeprowadzenia kontroli i dostosowania terapii.

Polskie Stowarzyszenie Osob z Celiakia i na Diecie Bezglutenowej

Potrzeba — program catosciowej opieki nad pacjentami z celiakia.

Rozwiazanie — powotanie przez Ministerstwo Zdrowia zespotu ekspertdw, ktéry przygotuje program catosciowej opieki
nad pacjentami z celiakia powotanie zespotu miedzyresortowego, ktéry zajmie sie kompleksowo wsparciem pacjentéw
z celiakig iich rodzin.

Potrzeba—diagnozowanie pacjentéw w kierunku celiakli.
Rozwiazanie — wprowadzenie koszyka swiadczen badania diagnostyczne w kierunku celiakii — transglutaminaza w klasie
IGA, ktére mogtoby by¢ zlecane zaréwno przez lekarz POZ, jak i specjaliste.

Potrzeba - opracowanie i wdrozenie programéw zywienia dostosowanego do potrzeb pacjentéw z celiakia i nainnych
dietach eliminacyjnych w szpitalach i sanatoriach oraz edukacja na temat roli specjalistycznej diety w procesie leczenia.
Rozwigzanie — zlecenie przez MZ i NFZ zespotowi specjalistdw opracowanie takiego programu, ktéry bedzie wdrozony
przez NFZ.

Potrzeba — wsparcie systemowe chorychiich rodzin (np. ulgi podatkowe) w kosztach leczenia dieta.
Rozwigzanie — powotanie zespotu miedzyresortowego, ktéry zajmie sie kompleksowo wsparciem pacjentéw z celiakig
iichrodzin.

Potrzeba - zdefiniowanie zawodu dietetyka klinicznego, ktéry powinien by¢ zatrudniany w placéwkach stuzby zdrowia.
Rozwigzanie — przygotowanie przez towarzystwa naukowe i zawodowe kryteridow wykonywania zwodu dietetyka
i przedstawienie ich do akceptacji MZ.

Uwaga — We wszystkich tych tematach jestesmy gotowi do wspodtpracy jako Stowarzyszenie, mamy wspdtpracujacych
z nami ekspertéw, know-how (robimy szkolenia i webinary z diety bezglutenowej, mamy materiaty itd.).

STOWARZYSZENIE ,,3majmy sie razem"”

Potrzeby - skrécenie kolejki do specjalistéw, w ktorych pacjenci czekajg ponad rok.
Rozwigzanie — stworzenie sieci osrodkéw reumatologicznych.

Potrzeba - dostepnosc lekow blizej domu pacjenta. Pacjenci, musza pojechac po leki do osrodkéw terapii biologicznej,
nie moga dostac ptatnego dnia wolnego, musza bra¢ zwolnienie lub urlop bezptatny a te osrodki w szpitalach czasem
oddalone sg 0 200 km od pacjenta.

Rozwigzanie —umozliwienie pacjentom odbioru lekdw, blizej miejsca zamieszkania, np. w aptece.



Stowarzyszenie ,,AMAZONKI"” Warszawa-Centrum

Potrzeba — zapewnienie ciagtosci rehabilitacji dla kobiet z obrzekiem limfatycznym. U kobiet po chirurgicznym
leczeniu raka piersi, u ktérych usunieto wezty chtonne wystepuje powikfanie w postaci obrzeku limfatycznego. Obrzeku
tego nie da sie na state zlikwidowa, jest to powiktanie nawracajace. Co prawda zaraz po operacji pacjentki maja mozliwos¢
skorzystania z rehabilitacji, ale potem musza na nig czekad, jak inni pacjenci pét roku lub skorzysta¢ z zabiegow
w prywatnych placéwkach.

Rozwigzanie — trzeba zmieni¢ zarzadzenie, aby umozliwi¢ korzystanie z rehabilitacji pacjentom z obrzekiem
limfatycznym w sposéb ciagty, tak aby nie dopusci¢ do ponownego wystapienia obrzeku i pogorszenia sie przeptywu
chtonki, wystgpienia stanu ostrego.

Stowarzyszenie Chorych na Nowotwory Krwi i Ich Bliskich
HEMATOONKOLOGICZNI

Potrzeba — dostep do leczenia wspierajagcego immunoglobulinami. Obecnie pacjenci hematoonkologiczni maja
dostep do innowacyjnych terapii co jest podstawa ich terapii. Jednak te najbardziej skuteczne, dajace szanse na
wyleczenie metody leczenia takie jak CAR-T, przeciwciata bispecyficzne, czy przeszczep komédrek macierzystych sa
bardzo obcigzajace dla organizmu, stad czesto leczenie powiktarn z nimi zwigzanych jest bardzo trudne. Niektdre
placéwki odmawiaja np. wykonywania CAR-T z powodu braku dostepu do leczenia wspierajacego.

Rozwigzanie — nalezy refundowad leczenie wspierajagce immunoglobulinami dla pacjentéw poleczeniu CAR-T,
przeciwciatami bispecyficznymi i po transplantacjach komdérek macierzystych szpiku, aby zwiekszy¢ skutecznosci tych
form terapii i leczy¢ ewentualne powiktania po nich.

Potrzeba - leki chelatujgce w postaci tabletek dla pacjentéw z przetoczeniami. Przetoczenia krwi sa dla duzej grupy
pacjentdw hematoonkologicznych, np. z zespotami mielodysplastycznymi, leczeniem ratujgcym zycie. Jednak
dziataniem niepozadanym tego leczenia jest przetadowanie zelazem organéw wewnetrznych m.in. nerek, watroby, czy
serca, co powoduje ich niewydolnos$¢ i moze doprowadzi¢ nawet do Smierci pacjenta. Obecnie chorzy ci maja dostep do
lekédw chelatujacych niwelujacych te dziatania niepozadane, ale sa one stosowane w postaci trwajacych kilka godzin
wlewdéw dozylnych podawanych nawet kilka razy w tygodniu. Ma to wptyw na jakos$¢ zycia pacjentéw i ich opiekundw,
a takze powoduje zwiekszenie kolejek w placéwkach hematologicznych.

Rozwigzanie — refundacja lekéw chelatujacych zZelazo w tabletkach dla pacjentéw transfuzjozaleznych, ktére sa
produkowane przez polskich producentéw w postaci generyczne;.

Stowarzyszenie MARFAN POLSKA

Potrzeby — problemy z finansowaniem swiadczen, w szczegdlnosci ograniczenie listy wskazan do rehabilitacji, w tym
wykreslenie ze wskazan skoliozy dzieciecej przez co szpitale rehabilitacyjne nie moga dalej pracowac (przyktad Szpital
w Ameryce k. Olsztyna); opieka nad pacjentami z listy choréb genetycznych.

Rozwigzanie — poszerzenie listy wskazan do rehabilitacji, uporzadkowanie procedur orzekania o niepetnosprawnosci
oraz wydania orzeczenn skumulowanych pocovidowych, opracowanie $ciezek diagnostyki i leczenia pacjentéw
z chorobami genetycznymi.

Stowarzyszenie Onkologiczne SANITAS

Potrzeby - zwiekszenie uczestnictwa pacjentéw w badaniach przesiewowych. Wsréd chordb kobiecych najwieksza
zachorowalnos$¢ obserwuje w raku piersi, raku macicy, raku jajnika. W ostatnich latach niepokoi wzrost zachorowalnosci
na raka endometrium (rak trzonu macicy) i raka ptuca u kobiet. W nowotworach ptuca umieralnos¢ u kobiet jest nawet
wyzsza niz w raku piersi. Choroba kobiecg, o ktérej ostatnio duzo sie méwi jest endometrioza. Skuteczna profilaktyka
jest kluczowa w walce z chorobami nowotworowymi. Niestety zgtaszalno$¢ na badania przesiewowe jest zbyt niska,
np. w raku piersi wynosi 30%, a powinna by¢ na poziomie 70%, aby byta skuteczna.

Rozwigzanie — wprowadzenie szerzej, efektywnej metody zachecania do uczestnictwa w profilaktyce tzw. aktywnego
zapraszania. Polega ono na tym, ze wykwalifikowana, przeszkolona osoba wykonuje telefon i zaprasza kobiete
na badanie, jednoczesnie ttumaczac na czym ono polega i wyznaczajac termin. W przypadku nie zgtoszenia sie na
badanie, zaproszenie telefoniczne jest ponawiane do skutku.



Potrzeba — szerszy i szybszy dostep do diagnostyki genetycznej i molekularnej. Opéznienia w ostatecznym rozpoz-
naniu choroby wynikaja m.in. z barier finansowych i organizacyjnych w przeprowadzaniu badarn genetycznych i moleku-
larnych, ktére sa podstawa kwalifikacji do skutecznego leczenia immunoterapia czy terapiami celowanymi. Pacjentki,
u ktdrych nie przeprowadzono takich badan otrzymuja leczenie chemioterapia, po ktérym sa wykluczone z mozliwosci
skorzystania z innowacyjnych terapiiiich rokowania sg gorsze.

Rozwiazanie — brak nam finansowania zaawansowanych badan genetycznych przeprowadzanych w ambulatoriach
ze Swiezego materiatu, a takze kompleksowego profilowania genomowego np. w raku jajnika. Z kolei za badania PDL-1
niezbedne do kwalifikacji pacjenta do immunoterapii, NFZ ptaci tylko, gdy sa one wykonane przez autoryzowane
laboratoria, ktérych jest zbyt mato, tak jak i laboratoriéw genetycznych. Trzeba wiec zmienic i poszerzy¢ finansowanie
tych badan i stworzy¢ ramy prawne do organizacji laboratoriéw genetycznych na europejskim poziomie, a w przypadku
laboratoriéw patomorfologicznych zwiekszy¢ liczbe placéwek z certyfikacja.

Stowarzyszenie Oséb z NTM UroConti

Potrzeba - problem w dostepie do diagnostyki obrazowej. Rezonans magnetyczny jest jednym z kluczowych narzedzi
diagnostycznych w wykrywaniu i ocenie raka prostaty. Niestety, istnieje grupa pacjentéw wykluczonych z mozliwosci
przeprowadzenia takiego badania. S to m.in. osoby z wszczepionymi urzadzeniami elektronicznymi lub implantami
oraz osoby z takimi chorobami jak np. famliwos$¢ kosci. Alternatywa dla rezonansu magnetycznego jest pozytonowa
emisyjna tomografia (PET). Niestety, badanie to nie jest refundowane, a wielu pacjentéw nie jest w stanie pokry¢ jego
wysokich kosztéw. W rezultacie mamy grupe pacjentéw pozostajacych bez odpowiedniej diagnostyki w kierunku raka
prostaty, co moze znaczaco wptynaé na skutecznosé leczenia oraz rokowanie.

Rozwigzanie — dostep do pozytonowej emisyjnej tomografii (PET)dla pacjentéw z rakiem gruczotu korkowego
z wszczepionymi urzadzeniami elektronicznymi lub implantami oraz z takimi chorobami jak np. famliwos$¢ koéci.

Potrzeba — problem z brakiem elastycznosci programu lekowego, ktéry nie pozwala na zastosowanie tzw. leczenia
sekwencyjnego. Wynika to gtdwnie z ograniczert administracyjno-finansowych, a nie z przestanek medycznych.
Zdecydowana wiekszo$¢ pacjentédw w | linii leczenia otrzymuje starszy i tanszy lek z katalogu chemioterapii, co zamyka
tym chorym droge do leczenia w kolejnych liniach innowacyjnymi lekami.

Rozwigzanie — uelastycznienie zapiséw programu lekowego dla pacjentéw z rakiem stercza, umozliwiajace
zindywidualizowanie leczenia.

Stowarzyszenie Pomocy Chorym na Migsaki i Czerniaki SARCOMA

Potrzeba - brak wystarczajgcej wyspecjalizowanej kadry medycznej w onkologii.
Rozwigzanie — popularyzacja zawodéw medycznych jako jednej ze $ciezki rozwoju zawodowego na wczesnym etapie
szkolnictwa (ponadpodstawowe), doradca zawodowy; itp.

Potrzeba — niska komunikacja miedzy NFZ a poszczegdlnymi grupami odbiorcéw badan przesiewowych.
Rozwigzanie - zintegrowany system komunikacji miedzy NFZ a obywatelami.



POSTULATY
ZMIAN SYSTEMOWYCH
W OCHRONIE ZDROWIA

WPROWADZENIE WSKAZNIKA JAKOSCI W OCENIE LEKOW W ocenie technologii

medycznych konieczne jest uwzglednienie, obok efektywnosci farmakoekonomicznej, takze jakosci zycia

pacjenta, ktéra ma wptyw na podwyzszenie wartosci terapii. Ten wskaznik wprowadzono np. w Szkocji czy

w Czechach. Jednym ze sposobdw na podwyzszenie jakosci zycia pacjenta jest zastosowanie terapii
tabletkowych i podskdrnych umozliwiajgcych leczenie w ramach ambulatorium czy w warunkach domowych. Pozwala to
z kolei na prowadzenie, zwtaszcza przez pacjentéw z chorobami przewlektymi, zwyktego zycia rodzinnego i pracy, a takze
na obnizenie kosztéw posrednich, co ma znaczenie dla budzetu panistw. Poszerzenie dostepu do terapii tabletkowych czy
iniekcji podskérnych odgrywa tez wazna role w odwrdéceniu piramidy swiadczen — jest szansg na zmniejszenie liczby
$wiadczen wykonywanychwramach hospitalizacji.

Anna Nowakowska

ZASADY FINANSOWANIA TERAPII SKOJARZONYCH Terapie skojarzone, czyli taczace

rézne kategorie lekdw, stanowiag nowa szanse dla chorych. Sa z powodzeniem stosowane w leczeniu

polskich pacjentéw. Jednak w przypadku innowacyjnych terapii, dostrzegamy bariery prawne i finansowe,

ktére utrudniajg ich refundacje. Po nowelizacji ustawy refundacyjnej zakonczyt sie problem blokowania

Potrzebne sa rozwigzania systemowe do oceny terapii skojarzonych z dwdch- trzech-, a nawet czterech- komponentéw

opgji terapeutycznych oraz opis metodologii oceny takich opcji terapeutycznych zaréwno w obowigzujacej Ustawie

o Refundagji, jak i w Ustawie o Funduszu Medycznym. Sprawdzmy jak wyglada to w innych krajach i przeniesmy najlepsze
rozwigzania do Polski.

Zbigniew Augustynek

SKROCENIE REALNEGO PROCESU WDRAZANIA LEKOW PO REFUNDAC)I Procedury

wdrazania refundowanych lekéw powinny zosta¢ zmodyfikowane w taki sposéb, aby nie powstawata lub

byta co najmniej zminimalizowana administracyjna przerwa w dostepie do leczenia, liczac od momentu

decyzji Ministra Zdrowia (wpis na liste refundacyjng) do momentu, podpisania kontraktu przez placéwki
i kwalifikacji pacjentéw do leczenia. Obecnie, czas od ukazania sie ogtoszenie refundacyjnego danego leku, do momentu
jego realnej dostepnosci, wynosi kilka miesiecy i jest rézny w dla poszczegdlnych wojewddztw. W tym okresie pacjenci nie
moga korzystad z leczenia w ramach RDTL, poniewaz cho¢ teoretycznie lek jest refundowany, to realnie nie jest on
dostepny, poniewaz placéwki nie zostaty zakontraktowane.

Sytuacje te mogtoby rozwigzaé, wprowadzenie przez pfatnika krétkiego terminu granicznego, do ktérego wszystkie
oddziaty wojewddzkie NFZ miatyby obowiazek przeprowadzi¢ konkursy dla placéwek. Aby zachowa¢ ciagtos¢ leczenia
potrzebne jest tez zarzadzenie prezesa NFZ, umozliwiajace stosowania sSciezki RDTL do momentu faktycznego
zakontraktowania w co najmniej 1 placéwce w 50% oddziatéw wojewddzkich NFZ.

Hubert Godzigtkowski



REKONWALESCENCJA | AUTOREHABILITAC)A Dia polskich pacjentéw po leczeniu choréb

nowotworowych — ale, takze innych schorzen — aby przyspieszy¢ powrdét do zdrowia i sit, potrzebne jest

pobyt na turnusie rekonwalescencji. Takie turnusy w ramach leczenia uzdrowiskowego sg prowadzone

w innych krajach, np. w Czechach. Poczatkiem przygotowania do pobytu na turnusie rekonwalescenc;ji
i zachowania aktywnosci fizycznej, mogtoby by¢ wprowadzenie programu autorehabilitcji pacjentéw prowadzonej
podczas leczenia w szpitalu.

Projekt pilotazowy Fundacji Active Recovery programu autorehabilitacji na oddziale transplantacji szpiku, pokazat
iz pacjenci poddani tak ciezkiemu leczeniu, zachowali, a nawet zwiekszyli sprawnos¢ fizyczna po zabiegu, poprawit sie
takze ich stan psychiczny.

Natalia Bursiewicz

SIEC CENTROW ZDROWIA PSYCHICZNEGO | EDUKACJA PSYCHOLOGICZNA

Zadbanie o rozwijanie transformacji systemu ochrony zdrowia psychicznego w oparciu o model Centréw

Zdrowia Psychicznego przetestowany w pilotazu. Centra dziataja tak, by obejmowac¢ pomoca

interdyscyplinarnego zespotu w sposéb dostosowany do potrzeb pacjenta i populacji, ktéra mieszka na
terenie odpowiedzialnosci centrum.

Potrzebne sa dziatania na rzecz taczenia systemu pomagania dorostym z systemem pomagania dzieciom, tak by
kompleksowo wspierac rodzine, w ktérej ktos doswiadcza kryzysu.

Potrzebne jest rozbudowywanie palety form pomocy, za cel stawianie sobie opanowania objawdéw u pacjenta
i wzmacniania go w powrocie do zycia, ktérym kryzys zachwiat lub ktére zaburzyt. Wazne sa dziatania edukacyjne,
wprowadzenie do szkét podstaw psychologii.

Katarzyna Szczerbowska

UDZIAt W BADANIACH KLINICZNYCH ZA GRANICA POLSKICH OBYWATELI

ORAZ OBYWATELI INNYCH KRAJOW W POLSCE Wypracowanie mozliwoéé udziatu

polskich pacjentéw w badaniach klinicznych (komercyjnych jak i niekomercyjnych) w innych krajach UE

oraz wsparcie chorych w tym zakresie przez instytucje publiczne tak, aby udziat w nich nie spoczywat
jedynie na barkach chorych —np. umowy miedzynarodowe dotyczace ubezpieczenia.

Z drugiej strony istotne jest umozliwienie udziatu w badaniach klinicznych, szczegdlnie niekomercyjnych pacjentéw
zinnych krajéw UE w Polsce.

Jest to wazne w przypadku choréb rzadkich i ultrarzadkich, w ktérych populacje pacjentéw sa zbyt mate, aby uruchomic
badania kliniczne tylko w oparciu o chorych z danego kraju.

Dariusz Zebrowski



FUNDUSZE

NA DZIALALNOSC ORGANIZACJIPACJENTOW W POLSCE

Nazwa/link Rodzaj sSrodkéw

FUNDUSZE LOKALNE

Gminne/miejskie/powiatowe Programy wspdtpracy z organiza- Dotacje publiczne
cjami pozarzadowymi — konkursy ofert na zadania publiczne wydatkowane w danym roku
w sferze ochronyipromocjizdrowia kalendarzowym
Np.Miasto Warszawa

www.um.warszawa.pl/waw/ngo/wykaz-ogloszonych-

konkursow

FUNDUSZE REGIONALNE
Programy wspdtpracy z organizacjami pozarzadowymi samo- Dotacje publiczne
rzadu wojewddztwa — zadania w sferze ochrony i promocji wydatkowane w danym roku
zdrowia (urzedy marszatkowskie) kalendarzowym

Np.UM Wojewddztwo Mazowieckie
www.dialog.mazovia.pl/wspolpraca/konkursy-ofert

FUNDUSZE RZADOWE

Rzadowy Program Fundusz Inicjatyw Obywatelskich NOWEFIO Dotacja publiczna
nalata2021-2030 wydatkowane 1-4 lat
www.niw.gov.pl/nasze-programy/nowefio/edycja-2025/

Terminy naboru

listopad 2024
-maj 2025

listopad 2024
-maj 2025

Listopad-grudzien
2024

Rzadowy Program Rozwoju Organizacji Obywatelskich PROO Dotacja publiczna Listopad-grudzien
nalata2018-2030 wydatkowane 1-4 lat 2024
www.hiw.gov.pl/nasze-programy/proo/edycja-2025/

Rzgdowy Program Wspierania i Rozwoju Wolontariatu Dotacja publiczna Styczen 2025
Systematycznegonalata2018-2030 wydatkowane 1-4 lat
www.niw.gov.pl/nasze-programy/korpus-solidarnosci/

Rzadowy Program Wspierania Rozwoju Organizacji Porad- Dotacja publiczna Styczen 2025
niczychnalata2022-2033 wydatkowane 1-4 lat
www.niw.gov.pl/nasze-programy/organizacje-poradnicze/

Program Wspierania Rozwoju Uniwersytetéw Ludowych zostat Dotacja publiczna Styczen 2025
zaplanowany w perspektywie dtugofalowejnalata2020—-2030 wydatkowane 1-4 lat
Www.niw.gov.pl/nasze-programy/uniwersytety-ludowe/

Parnstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych Dotacje publiczne 1-2 lata caty rok

—zadaniazlecone
www.pfron.org.pl/organizacje-pozarzadowe/projekty-i-

konkursy-dla-organizacji-pozarzadowych/




FUNDUSZE EUROPEJSKIE

Fundusze Europejskie dla Rozwoju Spotecznego 2021-2027
—priorytety Zdrowie
www.rozwojspoleczny.gov.pl

Dotacje publiczne 2 lata

Caty rok

Fundusze Europejskie 16 Programoéw Regionalnych
(naposzczegdlne wojewddztwa)
www.funduszeeuropejskie.gov.pl/strony/o-

funduszach/fundusze-2021-2027/fundusze-dla-regionow/

Dotacje publiczne 2 lata

Caty rok

Program Transgraniczny Potudniowy Battyk
www.southbaltic.eu/what-is-interreg-south-baltic-

programme-2021-2027

Dotacje publiczne 2 lata

Caty rok

ProgramInterregPolska—Stowacja
www.pl.plsk.eu/program-2021-2027

Dotacje publiczne 2 lata

Caty rok

ProgramInterregPolska Saksonia
www.pl.plsn.eu/pl_PL/program-2021-2027

Dotacje publiczne 2 lata

Caty rok

Program Wspétpracy TransgranicznejPolska-Ukraina
www.pbu2020.eu/en/news2021-2027

Dotacje publiczne 2 lata

Caty rok

Programwspotpracy TransgranicznejPolska—Litwa
www.lietuva-polska.eu

Dotacje publiczne 2 lata

Caty rok

Program Meklemburgia-Pomorze Przednie/Brandenburgia-
PolskaBrandenburgia-Polska
www.interreg6a.net

Dotacje publiczne 2 lata

Caty rok

Program Transgraniczny Czechy-Polska
www.pl.cz-pl.eu/2014-2020

Dotacje publiczne 2 lata

Catyrok

ProgramInterregEuropa Centralna
www.interreg-central.eu

Dotacje publiczne 2 lata

Catyrok

ProgramInterregRegion MorzaBattyckiego
www.interreg-baltic.eu/gateway/calls/

Dotacje publiczne 2 lata

Catyrok

Program Miedzyregionalny Interreg Europa
www.interregeurope.eu/

Dotacje publiczne 2 lata

Catyrok

ProgramURBACT
www.urbact.eu

Dotacje publiczne 2 lata

Caty rok

Program ERASMUS +
www.erasmusplus.org.pl

Dotacje publiczne 2 lata

Marzec 2025




FUNDUSZE WSPOLPRACY MIEDZYNARODOWEJ

Szwajcarsko-PolskiProgram Wspdtpracy Dotacje publiczne 2 lata Marzec 2025
www.programszwajcarski.gov.pl/strony/skorzystaj-z-

funduszy/

Programy EOG tzw. Fundusze Norweskie Dotacje publiczne 2 lata Planowane
-Program Zdrowie od 2025/2026
-Program AktywniObywatele

www.eog.gov.pl

Program RITA: Armenia, Azerbejdzan, Biatoru$, Gruzja, Dotacje publiczne 2 lata Caty rok do
Kazachstan, Kirgistan, Motdawia, Rosja, Ukraina, Uzbekistan, 30.09.2025
Tadzykistan

www.witkac.pl/public/#/contest/view?id=8792

FUNDUSZE FIRMOWE/BANKOWE

FundacjaORLEN Do 12 miesiecy Caty rok
www.fundacja.orlen.pl/PL

FundacjaPGNiG Do 12 miesiecy Caty rok
www.fundacja.pgnig.pl/programy-grantowe/

FundacjaBGK Do 12 miesiecy Caty rok
www.fundacja.bgk.pl/fundacja/

FundacjaOrgange Do 12 miesiecy Caty rok
www.fundacja.orange.pl




NOTES







S

10.00 - 10.05

P

10.05-10.45

P

10.45-11.00

—

11.00-13.30

—

13.30-14.10

—

14.10-14.15

—

14.15-14.30

—

14.30 - 14.40

—

14.40-15.40

—

15.40-16.00

AGENDA WARSZTATOW

POWITANIE GOSCI

DEBATA - Czy organizacje pacjentéw powinny mie¢ odrebna definicje?

MAREK AUGUSTYN - zastepca Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia
BARTLOMIEJ CHMIELOWIEC - Rzecznik Praw Pacjenta

JAKUB BYDLON - dyrektor departamentu Dialogu Spotecznego MZ

ANNA KWIECIEN - poset na Sejm RP, PIS (do potwierdzenia)

JOANNA PARKITAN - dyrektor Wydziatu Oceny Technologii Medycznych AOTMIT
PIOTR FRACZAK - koordynator Programu Rzecznictwa Krajowego OFOP

PREZENTACJA - Fundusze na dziatalnos¢ organizacji pacjentow w Polsce

dr ELIZA SZADKOWSKA - prezes Zarzadu Fundacji Centrum Inicjatyw na Rzecz Spoteczenstwa

PRACA W GRUPACH Z EKSPERTAMI

JAKUB BYDLON - dyrektor departamentu Dialogu Spotecznego MZ

SYLWIA WADRZYK - dyrektor Departamentu Obstugi Klientdw i Profilaktyki NFZ
JOANNA JONCZYK - przedstawicielka pacjentéw w Radzie NFZ

ANNA KWIECIEN - poset na Sejm RP, PIS
JOANNA PARKITAN - dyrektor Wydziatu Oceny Technologii Medycznych AOTMIT

MARZANNA BIENKOWSKA - zastepca dyrektora Departamentu Dialogu Spotecznego
i Komunikacji Biura RPP
PIOTRFRACZAK - koordynator Programu Rzecznictwa Krajowego OFOP

LUNCH

POZNAJMY SIE - Jaimoja organizacja

POJEDYNEK. Za i przeciw - Definicja organizacji pacjentow

PREZENTACJA - Szkota Reprezentacji i Partycypacji Spotecznej OFOP

PIOTR FRACZAK - koordynator Programu Rzecznictwa Krajowego OFOP

DEBATA - Jakie kryteria powinna spetnia¢ organizacja pacjentéw?

GIELDA WYMIANY DOSWIADCZEN | DOBRYCH PRAKTYK
—=Jak mozemy sobie pomagac?




