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POROZUMIENIE 1 CZERWCA
Piotr Piotrowski — inicjator i lider
www.lczerwca.pl
porozumienie@]1czerwca.pl

adres korespondencyjny:
Urzad Pocztowy L6dz 37
ul. Org. WIN 52
skr. poczt. 1465

91-801 Lodz

Szanowna Pani Profesor Irena Lipowicz
Rzecznik Praw Obywatelskich

Al. Solidarnosci 77, 00-090 Warszawa

Dotyczy pisma RPO -728848 - V/13/GM, wystgpienia do Ministra Zdrowia w sprawie powotania
w Ministerstwie Zdrowia Departamentu do spraw ochrony Praw Pacjentéw oraz analizy przestrzegania

Praw Pacjenta w Polce w poréwnaniu z krajami UE.
Szanowna Pani Profesor,

Cho¢ pismo w sprawie problemu, jaki dostrzega Pani Profesor w sprawie przestrzegania w Polsce
Praw Pacjenta nie byto skierowane do mnie tylko do Ministra Zdrowia, nie moge jednak nie zajac
stanowiska w sprawie, ktéra w sposob bardzo istotny dotyczy mnie jako Pacjenta i lidera
obywatelskiego i pacjenckiego ruchu Porozumienie 1 Czerwca www.1czerwca.pl. Jestem niezmiernie
Pani Profesor wdzieczny, ze zauwaza Pani problem przestrzegania Praw Pacjentéw w Polsce
i podejmuje Pani liczne inicjatywy majgce na celu zwrécenie uwagi na niepetne ich przestrzeganie

przez urzednikow odpowiedzialnych za ten obszar.

Zgadzam sie w petni jako przedstawiciel kilkudziesieciu organizacji pacjenckich z diagnozg Pani
Profesor problemu zawartg w liscie do Ministra Zdrowia, z catym jednak szacunkiem nie moge sie
zgodzi¢ z proponowanym przez Panig Profesor rozwigzaniem, polegajagcym na powotlaniu
odrebnego departamentu ds. przestrzegania Praw Pacjentéw w Ministerstwie Zdrowia.
Przepraszam za poréwnanie w korespondencji urzedowej, ale to rozwigzanie przypomina raczej
oddawanie owiec pod opieke wilkowi. Mysle, ze w tej sprawie powinnismy szukaé¢ innych

skuteczniejszych rozwigzan.

Rozumiem, ze taka propozycja rozwigzania problemu przestrzegania Praw Pacjenta wynika
z obserwacji Pani Profesor dotyczgcej nieefektywnosci i pozornosci dziatan instytucji stworzonej po to
zeby Prawa Pacjenta w Polsce chroni¢ — instytucji Rzecznika Praw Pacjenta. Z naszej pacjenckiej
perspektywy trudno méwi¢ o autonomii urzedu Rzecznika Praw Pacjenta i spetnianiu przez niego wizji
rozwoju przestrzegania Praw Pacjenta, misji edukacji spotecznej w tym zakresie i praktyki budowania
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relacji ze Srodowiskiem pacjenckim. Widzimy raczej urzad skupiajgcy sie na wilasnym trwaniu
i realizujgcy niezbedne minimum monitorowania zjawisk patologii w ochronie zdrowia, nie budujacy
relacji i nie wywierajacy wptywu rozwijajacego i jednoczacego organizacje pacjencie. Urzad Ignorujacy
problemy systemowe. Trudno mowi¢, ze urzagd RPP reprezentuje organizacje pacjenckie wobec

administracji rzadowej.

My pacjenci mamy czesto wrazenie, ze jest odwrotnie — chroni i reprezentuje urzednikow wobec
pacjentow i obywateli. Widzimy brak zainteresowania i wiedzy na temat problemoéw Pacjentéw
i organizacji zrzeszajacych chorych, brak wsparcia w dbaniu o interesy grup pacjenckich, brak
wsparcia w rozwijaniu i promowaniu dialogu spotecznego i partycypacji pacjentdw w procesie
podejmowania decyzji w ochronie zdrowia. Urzad wprawdzie jest i trwa, ale jest pozbawiony szerszej

wizji i misiji.

Umocowanie RPP nie zapewnia mu autonomii dziatan. Odnosimy wrazenie, ze czesciej jest to
rzecznik Praw Ministra niz Praw Pacjenta. W ocenie Pacjentéw urzad ten nie wnosi wiele wiecej w
rozwoj przestrzegania Praw Pacjenta niz wnosili kiedy$ rzecznicy Praw Pacjenta przy oddziatach
ptatnika. Nalezy powaznie rozwazy¢ zasadnos¢ wydawania publicznych pieniedzy na instytucje RPP

w takim ksztatcie.

Nie mamy watpliwosci, ze pacjentom brak wsparcia instytucjonalnego.

Pacjenci borykajg sie z chorobg i z walkg z administracjg publiczng jednoczesnie. Z uwagi na brak
dialogu pomiedzy organizacjami pacjenckimi, pacjentami i administracjg publiczng rozwija sie
praktyka rozstrzygania na ptaszczyznie sgdowej sporow miedzy stronami walczgcymi o swoje prawa.
W walke o prawo Pacjentdw do leczenia zaangazowane sg sady. Pani Dorota Zielinska walczy
o prawo do leczenia zgodnego ze standardami, liczni pacjenci onkologiczni podejmujacy walke o
prawo do leczenia w sadzie nie dozywajg wyrokéw sadow we wiasnej sprawie, podobnie jak nie moga
doczekac¢ sie leczenia w systemie dlugich kolejek. Wieloletnie ignorowanie opinii i postulatéw grup
pacjenckich walczacych o poprawe dostepu do zgodnego ze standardami leczenia wirusowego

zapalenia watroby typu B zakonczyto sie ztozeniem donosu do prokuratury na Ministra Zdrowia.

Rozwija sie praktyka nieodpowiadania na listy Pacjentow i organizacji pacjenckich kierowane do
urzednikow. Praktycznie poza utomnym forum ,Dialogu dla Zdrowia” nie ma mozliwosci spotkania
Pacjentow z urzednikami. Minister Zdrowia z pacjentami spotyka sie na forum publicznym tylko raz do
roku — jest dostepny podczas publicznej debaty prowadzonej przez Instytut Praw Pacjenta z okazji
Dnia Chorego. Poza tym dniem jest dla Pacjentéw praktycznie nieosiggalny. Postawa ministra
przenosi sie na urzednikéw i rozwija sie kultura ograniczania dostepu do urzedu podobnie jak

kultura ograniczania dostepu do leczenia w systemie ochrony zdrowia.

W Ministerstwie istnieje Departament Dialogu Spotecznego, pracujg tam nawet mili i kompetentni
ludzie, nastawieni na wspotprace i pomocni, jednak ich wptyw na kreowanie dialogu z pacjentami jest
najprawdopodobniej niewielki. Podobnie jak system ochrony zdrowia ktéry broni sie przed pacjentami,

zachowujg sie rowniez urzedy.
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Pyta Pani profesor o poréwnanie Praw Pacjentéow w Polsce i w innych krajach UE?
Podczas gdy w Polsce problemem jest nawigzanie elementarnego dialogu spotecznego, w Europie
ten dialog jest naturalnym elementem wspotdecydowania Pacjentow i administracji publicznej
w sprawach dotyczacych zdrowia. Tam juz nie podejmuje sie decyzji arbitralnie w zaciszu gabinetéw
tylko w mechanizmie dialogu z partnerami spotecznymi. Pacjenci uczestnicza jako partnerzy
w procesie podejmowania decyzji na kazdym jego szczeblu. Tam nikt nie ma watpliwosci,
ze partycypacja to nie jest przywilej pacjentéow — warunki do partycypacji i dialogu spotecznego
ma tworzy¢ strona rzadowa - w $wietle Rekomendacji Komisji Europejskiej Nr R (2000) 5 to wtasnie
strona rzadowa jest odpowiedzialna za tworzenie prawnych struktur i warunkéw wspierajacych udziat

nas pacjentow w dialogu spotecznym dotyczgcym ochrony zdrowia.

W roku 2004 weszta w zycie ustawa o dziatalnosci pozytku publicznego, ktéra ustanowita
w odniesieniu do wszystkich organéw administracji publicznej, obowigzek wspotpracy
Z organizacjami pozarzadowymi, w tym w dwéch waznych dla partycypacji spotecznej formach, to jest
konsultacji projektéw aktow prawnych oraz tworzenia wspolnych, publiczno-spotecznych ciat
konsultacyjnych. Tak wiec prawo do partycypacji organizacji pacjenckich ma umocowanie nie

tylko w unijnych rekomendacjach ale takze konkretnych zapisach polskiego prawa.

W 2009 roku Health Consumer Powerhouse przeprowadzit badania w 27 panstwach Unii Europejskiej
oraz Norwegii, Szwajcarii, Macedonii i Chorwacji, oceniajgce pozycje i wpltyw pacjentéw i ich
organizacji na system ochrony zdrowia w tych krajach. Polska zajeta 25 pozycje w gronie 30 badanych
krajow pod wzgledem zsumowanych wynikdw oceniajgcych przestrzeganie praw pacjenta, dostep do
informacji, dostep do leczenia, do ubezpieczeh zdrowotnych oraz takze udziat grup pacjenckich
w procesie podejmowania decyzji, z wynikiem catkowitym 528 pkt. na 1000 pkt. mozliwych.
Partycypacja spoteczna w procesie podejmowania decyzji o finansowaniu ochrony zdrowia w Polsce
istotnie wiec odbiega od poziomu, w jakim wykorzystujg swoje prawa do wspodtdecydowania pacjenci

i obywatele w krajach europejskich.
Raport mozna znalez¢ pod adresem:
http://www.healthpowerhouse.com/files/Report-EHCI-2012.pdf.

Nie przedstawia on niestety Polski w korzystnym Swietle.

Jak z tego prawa do wywierania wptywu na decyzje wtadz korzystajg pacjenci w innych krajach

europejskich?

Ich udziat w procesie podejmowania decyzji jest petny i oczywisty, nikt go nie kwestionuje i nikt nie
buduje barier dla partycypacji pacjentdw. Znanym przyktadem implementacji idei partycypacji w
praktyce jest brytyjskie ciato doradcze Citizens Council, biorgce udziat w procesie podejmowania
decyzji przez NICE - brytyjska agencje ds. oceny technologii medycznych, ztozone z reprezentacji
wszystkich grup spotecznych. Citizens Council skitada sie z 30 obywateli niemajacych zadnych
zwigzkow zawodowych z ochrong zdrowia. Nie jest to tez reprezentacja pacjentow, tylko obywateli
decydujacych o wydatkach publicznych pieniedzy na zdrowie. Decyzje Citizens Council dotyczg
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aspektow spotecznych i etycznych ochrony zdrowia i sg absolutnie transparentne. To nawet nie
pacjenci ale obywatele zabierajg gtos na temat tego jakie procedury medyczne powinny by¢ finansowe

ze Srodkdéw publicznych.

Pacjenci w krajach UE zasiadajg w Komitecie Naukowym Europejskiej Agencji ds. Lekdw, sg obecni z
prawem gtosu wiekszosci ciat zajmujgcych sie oceng technologii medycznych. W badaniu
przeprowadzonym przez International Network of Agencies for Health Technology Assessment
INAHTA w 2005 roku wykazano, ze spos$rdd 37 ocenianych krajowych agencji HTA az 57% angazuje
obywateli , opiekunoéw i/lub pacjentdéw w procesie oceny technologii medycznych na réznych etapach
prac. Zaangazowanie partnera pacjenckiego w tym waskim aspekcie podejmowania decyzji
w ochronie zdrowia jakim jest ocena technologii medycznych jest juz w krajach demokratycznych
standardem postepowania. Polska jest jedynym krajem, gdzie w Radzie Przejrzystosci bedacej
ciatem doradczym Agencji Oceny Technologii Medycznych - Pacjentéw reprezentuja urzednicy

RPP! Ich udziat nie gwarantuje ujecia w decyzjach perspektywy Pacjentéw.

Pojawiajg sie doniesienia wskazujagce na proby wigczenia pacjentéw lub obywateli krajow
cztonkowskich EU w proces decyzyjny dotyczacy proceséw badawczych i ustalenie planu badan
produktéw medycznych. Rozpoczyna sie wtasnie w 12 krajach Unii duzy projekt edukacyjny
przygotowujacy pacjentéw do petnienia tej merytorycznej doradczej roli w gremiach decydujacych
w procesie badania nowych technologii w medycynie. Ten projekt to EUPATI i Polska moze wzigé

w nim udziat.

Przy wielu stowarzyszeniach i ciatach naukowych aktywnie dziatajg komérki pacjenckie a podczas
konferencji tematycznych dla grup naukowcow czy lekarzy réwnolegle odbywajg sie kongresy dla grup
pacjenckich zainteresowanych danym tematem. Wiekszo$¢ decyzji podejmowanych w krajach Unii
z udziatem pacjentdéw, opiekunéw czy obywateli to decyzje dotyczace organizacji systemu ochrony

zdrowia i wytyczenia kierunkéw zmian systemowych.
A jak jest w Polsce?

Z przykrosciag musze stwierdzi¢, ze kultura partycypacji jest w Polsce wyparta przez kulture
ignorowania gtosu Pacjentéw. Podobnie jak pacjent poszukujacy pomocy w systemie ochrony zdrowia
jest odbijany jak piteczka pingpongowa, tak samo odbija miedzy ré6znymi swoimi agendami i gra
pacjentem administracja publiczna. Doswiadczamy tego pod postacig przektadna spotkan, jedynego
forum dialogu miedzy pacjentami i administracja publiczng — ,Dialogu dla Zdrowia”. Odwlekanie,
zmiany terminéw, odwotywanie sg przejawem postawy ignorowania Pacjentdéw i ich problemdw.
Administracja publiczna w krajach UE wdraza postulaty wypracowane podczas dialogu spotecznego.
W Polsce ostatnim forum dialogu spotecznego w ochronie zdrowia byt w 2008 roku Biaty Szczyt.
W mechanizmie burzliwej dyskusji, moderowanej przez ekspertow gtéwne Srodowiska w ochronie
zdrowia wypracowaty kierunki zmian, na ktére wszyscy sie zgodzili. Po zakonczeniu obrad przyszedt
Pan Premier i powiedziat, ze postulaty nie bedg wdrazane. Zostanie podniesiona o 1% obowigzkowa

sktadka na zdrowie. Tym samym dat przyktad urzednikom do ignorowania dialogu spotecznego i
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przyzwolenie na niewdrazanie postulatow spotecznych. Od tego czasu nic sie nie zmienito, nawet

deklarowany 1% podatku nie zostat wdrozony.
Ignorowania doswiadczaja pacjenci poszukujacy informacji publicznej.

Doswiadczyty tego niedawno organizacje skupiajace pacjentdw reumatologicznych, ktére pytaty
Zespot koordynujacy ds. leczenia biologicznego o informacje, jaka jest skutecznos$¢ leczenia
biologicznego w Polsce. Wiedziaty, ze dane dotyczace skutecznosci sg gromadzone ale nie zostaty
nigdy opublikowane. Zesp6t koordynacyjny odestat Pacjentéw do NFZ jako dysponenta danych, gdy
wiec zwrdcili sie do NFZ, Pani Prezes odestata ich do strony internetowej Zespotu Koordynacyjnego,
gdzie zawieszone sg protokoty spotkan, ale nie ma tam informacji na jakiej zalezato pacjentom. To w
odbiorze Pacjentéw jest postawa nie tylko ignorowania. Pani Prezes zazartowala sobie
z Pacjentow! Tak wiec nie tylko prawa Pacjentéw sg ignorowane ale takze Prawa obywatelskie w tym

takie jak prawo dostepu do informacji publiczne;j.

Takich przyktadéw mozna podawaé wiele. Reprezentacja pacjentéw ani obywateli nie jest obecna
w procesie podejmowania decyzji ilosciowych (tzn. ile z budzetu publicznego a ile z kieszeni pacjenta
doptacamy do lekéw lub wyrobéw medycznych) dotyczacych wspoffinansowania technologii
w ochronie zdrowia. W Polsce, kraju o najwyzszym w UE wskazniku efektywnego wspoiptacenia
pacjentéw za leki refundowane przekraczajgcym ponad 40% brak udziatu pacjentéw czy obywateli

w tym etapie procesu podejmowania decyzji jest wyrazng niesprawiedliwoscig spoteczna.

Dlatego tez, biorac pod uwage stabos¢ instytucji panstwa chronigcych Prawa Pacjentéw
i utrwalong praktyke ignorowania dialogu spotecznego, Pacjentéw i ich probleméw przez
administracje publiczng, nadzieje na przerwanie tego blednego kota widziatbym raczej w
modelu, w ktérym departament do spraw przestrzegania Praw pacjentéw powstal by przy
Biurze Rzecznika Praw Obywatelskich. Dawatoby to wiekszg szanse, ze adresowane z tej
perspektywy do administracji publicznej problemy Pacjentéw bytyby w mniejszym stopniu ignorowane.
Bytaby to tez gwarancja, ze publiczne pienigdze sg wtasciwie wydawane na przestrzeganie Praw

Pacjenta.

Wsparcie Pani Profesor i wzmocnienie gtosu Pacjentéw bedzie niezbedne przy wdrazaniu w Polsce
Dyrektywy o transgranicznej opiece zdrowotnej. Ogtoszone przez Ministra Zdrowia zatozenia do
implementacji tego unijnego Prawa nie dajg ztudzenh, ze ignorujacy konsultacje spoteczne Minister
Zdrowia wraz z Prezesem monopolistycznego NFZ nie pozwolg polskim pacjentom na swobode
leczenia sie za granicg, ktdéra chce w Polsce wprowadzi¢ unijna Dyrektywa. Moze dojs¢ w procesie
implementacji do naruszenia nie tylko Praw Pacjentéw, ale zwyklych swobdd obywatelskich. Dobra

wspotpraca Pacjentéw z Panig Profesor bedzie w tej sprawie niezbedna.
Z powazaniem,

Piotr Piotrowski — inicjator i lider Porozumienia 1 Czerwca
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List zostal przestany do wiadomosci organizacjom wspierajacych pacjentéw
w Polsce.

Poparcie listu zgtosili:

Stowarzyszenie 3majmy sie razem - reumatologia

Fundacja GAJUSZ

Polskie Towarzystwo Wspierania Oséb z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita - "J-elita"

Stowarzyszenie chorych na ZZSK i oséb wspierajacych

"Psoriasis" - Ogélnopolskie Stowarzyszenie Chorych na tuszczyce

Dobro Powraca - Fundacja (SM)

mojacukrzyca.org - portal internetowy

Ogodlnopolska Federacja Organizacji Pomocy Dzieciom i Mtodziezy Chorym na

Cukrzyce

9. Fundacja "ROWNI WSROD ROWNYCH" .

10. POLSKIE TOWARZYSTWO STWARDNIENIA ROZSIANEGO

11. Podkarpackie Stowarzyszenie Przyjaciot Dzieci i Mtodziezy z Cukrzyca

12. Fundacja Poméz Walczy¢ o Zycie

13. Ogdlnopolska Federacja Stowarzyszern Reumatykow "REF"

14. Opolskie Stowarzyszenie Chorych na Reumatyzm "Milenium"

15. Stowarzyszenie Reumatykow i Sympatykéw - Warszawa

16. Portal DIABETICA

17. Fundacja "MY PACJENCI"

18. Fundacja Pomoc Mtodym Diabetykom ,,Diabeciaki”

19. Polska Federacja Stowarzyszen Chorych na Astme Alergie i POCHP

20. Stowarzyszenie Reumatykdéw i ich sympatykdéw w Warszawie

21. Fundacja Chorym na Mukowiscydoze - MATIO

22. Stowarzyszenie Chorych na Stwardnienie Guzowate

23. Stowarzyszenie Chorych na Borelioze

24. Stowarzyszenie Chorych na Stwardnienie Rozsiane Ich Opiekundw i Przyjaciét ZG
w Siemianowicach SI.

25. Wiez — Stowarzyszenie Rodzin i Przyjacét Oséb Mniejszych Szans w Szczecinie

26. Siedleckie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Chorobg Alzheimera

27. Stowarzyszenie Europacolon

28. Klub Wsparcia Psychicznego Polfamilia — Bydgoszcz

29. Fundacja ,,Swiatto” - Torun

30. Fundacja ,,Dom Rain Mana”

31. Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci Chorych na Padaczke

32. ,Braterstwo Serc” - Stowarzyszenie na Rzecz Ochrony Zdrowia Psychicznego

33. Alivia — Fundacja Onkologiczna oséb Mtodych

34. Pomorskie Stowarzyszenie Chorych na tuszczyce "Fala Nadziei"

35. Stowarzyszenie Nadzieja dla Rodziny

36. Europejska Fundacja Opieki

37. Slaska Liga Walki z Rakiem

38. SLP — Stowarzyszenie Lekarzy Praktykow

39. Polskie Stowarzyszenie Diabetykdw Oddziat Wojewddzki w Lublinie

40. Pomorskie Stowarzyszenie Oséb z Chorobami Reumatycznymi

41. Fundacja "Swiatto Nadziei" w Zabrzu

Nk wWN PR
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