~O@% National

Potich PATIENTS' ORGANIZATION
EPF Forum ’

Federacja

Raport z konferencji pt.:

Consensus Meeting

Rowny Dostep dla Pacjentow

Warszawa, 3 grudnia 2013 r.

Przygotowany przez:

Tomasza Szelagowskiego
Dyrektora
Federacji Pacjentéw Polskich

Zespot edytorski:
Hanna Milczarek Koordynator Projektow, FPP
Karolina Paciorek Specjalistka ds. Komunikacji, FPP

Wprowad:zenie



Konferencja “Consensus Meeting” zorganizowana przez Federacje Pacjentdow Polskich miata miejsce
w Warszawie, w Patacu Prymasowskim, trzeciego grudnia 2013 roku.

Spotkanie byto kontynuacjg pierwszej konferencji z Sofii, w Bufgarii a jej organizatorami byli Federacja
Pacjentéw Polskich oraz Europejskie Forum Pacjentéw.

Konferencja podkreslita koniecznosé niwelowania réznic w dostepie do sektora zdrowia, jako rzeczy
bardzo istotnej dla ogdlnego stanu zdrowia i dobrobytu spoteczenstw, a takze, jako jednego z
kluczowych priorytetéw Strategii dla Zdrowia Unii Europejskiej - “Razem dla Zdrowia”.

Pacjenci obarczeni chorobami przewlektymi stanowig znaczacy elektorat charakteryzujacy sie
szczegblnymi potrzebami; a poniewaz istniejg nierédwnosci pomiedzy krajami UE a takze w ich

Ill

granicach — zauwazalna jest znaczaca rdéznica pomiedzy ,starymi” | ,nowymi” krajami Unii wyrazona
iloscig niezaspokojonych potrzeb zdrowotnych w danym regionie. Wazkim tematem dla niwelowania
réznic w dostepie do ustug zdrowotnych jest wdrozenie dyrektywy o Opiece Transgranicznej — i ten

temat byt zywo dyskutowany w trakcie konferencji.

Wydarzenie “Consensus Meeting” naswietlito pozytywna role wspétpracy pomiedzy krajami a takze
pomiedzy pacjentami i grupami interesariuszy. W trakcie konferencji przytoczono i podkreslono role i
koniecznos¢ dalszej aktywizacji Srodowisk pacjentow.

Konferencja miatfa na celu:

e zrewidowanie réznorodnych akcji w zakresie rdwnego dostepu do zdrowia oraz znalezienie
sposobu na ich lepsze funkcjonowanie

e uzyskanie jasnej odpowiedzi na wyzwania i mozliwosci dotyczgce zagadnienia réwnego
dostepu do zdrowia w Polsce

o zdefiniowanie jak partnerstwo i wspdtpraca mogg przyczynié¢ sie do osiggniecia réwnego
dostepu do zdrowia dla pacjentéw

e rozpoczecie w Polsce kampanii EPF zwigzanej z wyborami do Parlamentu Europejskiego |
otrzymanie na nig zgody czotowych jej uczestnikéw oraz wigczenie do kampanii wielu
srodowisk

e zaznajomienie z zakresem i mozliwo$ciami Dyrektywy o Prawach Pacjentéw w Transgranicznej
Opiece Zdrowotnej oraz zaakcentowanie probleméw dotyczgcych nieréwnosci w dostepie do
Swiadczen zdrowotnych, ze szczegdlnym naciskiem na date wdrozenia tej Dyrektywy w
krajach Unii — 25 pazdziernika 2013 roku

Plan skoordynowania naszej kampanii z wyborami do Parlamentu Unii Europejskiej

Ta dziatalno$¢ stanowi kontynuacje poprzednich spotkan podczas Europejskiego Forum Zdrowia w
Gastein i Spotkania Pacjentdw w Brukseli. | ma na celu przeniesienie wypracowanych rozwigzan na
polski grunt. Wszystkie aspekty zawarto w Manifescie EPF przed wyborami do UE w 2014 roku.
Zostaty one oficjalnie zaprezentowane w polskiej wersji Manifestu, by wzmocni¢ zaangazowanie i
wiedze polskich pacjentéw, interesariuszy oraz ustawodawcéw.



Agenda Spotkania

CONSENSUS MEETING ON ACCESS AND EQUITY FOR PATIENTS

Wtorek, Grudzien 03, 2013

09:00 - 09:15

09:15 - 09:45

09:45 -10:30

10:30 — 11:00
11:00 -12:30
12:30 - 13:30

13:30 -14:45

14:45 -15:30

Powitanie i Wprowadzenie

e Tomasz Latos, Przewodniczacy Komisji Zdrowia w Sejmie RP

o Tomasz Szelagowski, Dyrektor Generalny Federacja Pacjentow
Polskich/Skarbnik European Patients’ Forum (EPF)

Otwarcie Konferencji
o Stanimir Hasurdjiev, Prezes Narodowej Butgarskiej Organizacji
Pacjentéw oraz cztonek Zarzadu EPF

“Rowny Dostep: Zrozumienie zaangazowania gléwnych podmiotéw na
szczeblu Europejskim”

e Andrey Kovatchev, poset Parlamentu Europejskiego

“Perspektywy dla Unii Europejskiej”

e Nicola Bedlington, Executive Director Europejskie Forum Pacjentow

PRZERWA KAWOWA

Prawa Pacjenta a Ustawa Transgraniczna: ratunek czy przeszkoda w
réownym dostepie do nowoczesnych terapii w ..,nowych” krajach
zjednoczonej Europy?

Koordynator: Tomasz Szelagowski

e Pracodawcy: Robert Motdach, Ekspert - Pracodawcy RP
o Farmaceuci: Jerzy Lazowski, Naczelna Izba Aptekarska

o Instytucje Finansowe: Dorota Fal, Polska Izba Ubezpieczen

o Organizacje pozarzagdowe: Nicola Belington, Executive
Director EPF

PRZERWA NA LUNCH

Oswiadczenie ze strony Polskich udzialowcow/panel dvskusvjnyv oraz

wspolna debata
Koordynator: Tomasz Szelagowski

e Ekspert medyczny: Konstanty Radziwitt CPME, NIL
o Farmacja: Krzysztof Wojciechowski, INFARMA

o Ekspert ds. Opieki zdrowotnej: Peter Balik, Instytut Polityki Zdrowia,
Stowacja

Realia a perspektvwy w Polsce — jak podejs$cie interesariuszy moze co$
zmieni¢ w dostepie do zdrowia — Prezentacja raportu: ,,Akademia Zdrowia
20307




o Robert Motdach, Ekspert Pracodawcy RP

o Tomasz Szelagowski, Dyrektor Generalny Federacja Pacjentéw
Polskich

15:30 - 16:00
PRZERWA KAWOWA

16:00 —16:30 Perspektywa kampanii wyborczej EFP dla Polski
e Nicola Bedlington, Executive Director EPF

e Hanna Milczarek, Koordynator Projektow Federacja Pacjentow
Polskich, cztonek Grupy Doradczej EPF

16:30 - Whioski i dalsze kroki
e Nicola Bedlington, Executive Director EPF
o Stanistaw Mackowiak, Prezes Federacja Pacjentow Polskich




Konferencja

Konferencje otworzyli Poset Parlamentu Europejskiego — Dr. Andrey Kovatchev, Dyrektor
Zarzadzajgca Europejskiego Forum Pacjentéw — Nicola Bedlington oraz Prezes Narodowej
Butgarskiej Organizacji Pacjentéw, a takze cztonek EPF— Stanimir Hasurdjiev.

Dr. Kovatchev poinformowat obecnych o waznej inicjatywie zapoczatkowanej przez niego i
grupe postéw Parlamentu Europejskiego, ktéra ma na celu powotanie nieformalnej grupy
postéw z réznych krajow Unii zajmujacej sie problemem nierdwnosci w dostepie do sektora
ustug zdrowotnych w krajach UE. Zainteresowanie tg inicjatywa wyrazit takze Prof. Jerzy Buzek,
ktéry zadeklarowat swoéj udziat w pracach, jako polski poset PE.

Stanimir Hasurdjiev strescit dokonania poprzednich konferencji, na ktérych model dostepu do
Swiadczen zdrowotnych wypracowany przez kraje rozwiniete mégtby byé przeniesiony do mniej
rozwinietych krajéw cztonkowskich. Zaakcentowat przy tym istotng konieczno$¢ i potrzebe
powotania do zycia profesjonalnej i oficjalnej jednostki organizacyjnej osadzonej w strukturach
UE i aktywnie zajmujgcej sie problemem nieréwnosci w dostepie do zdrowia. Jako przykfad
owych nieréwnosci Stanimir Hasurdjiev podat problemy wtasciwe dla krajéw Europy Centralnej
i Wschodniej — niskie ptace, przeszkody natury administracyjnej, niedoinwestowana u
przestarzata infrastruktura w sektorze ochrony zdrowia, brak dostepu do innowacyjnych terapii
a takze wiele, wiele innych.

Nicola Bedlington zaprezentowata historyczne i obecne inicjatywy EPF dotyczace réwnego
dostepu do sektora ochrony zdrowia dla pacjentéw w catej Europie. Pokazata prace EPF na
rzecz pacjentéw i zintegrowanego systemu ochrony zdrowia w catej UE a takze podkreslita
wage wigczania organizacji pacjentéw w proces decyzyjny instytucji UE zajmujgcych sie
problemami zdrowia.

Bezposrednio po prezentacji zaczat sie pierwszy panel, koordynowany przez Tomasza
Szelggowskiego (FPP). Panelisci reprezentujgcy Srodowisko pracodawcéw (Pan Robert Motdach,
Pracodawcy RP), farmaceutéw (Jerzy tazowski, Naczelna Izba Aptekarska), instytucje finansowe
(Dorota Fal, Polska Izba Ubezpieczen) oraz organizacje pacjentéow z catej Europy (Nicola
Bedlington, EPF) dyskutowali nt. dyrektywy o Opiece Transgranicznej i jej wptywie na dostep do
nowoczesnych terapii w “nowych” krajach zjednoczonej Europy.

Wszyscy panelisci podkreslili to, ze ww. dyrektywa, ktéra w Polsce weszta w zycie 25
pazdziernika 2013 roku, jest krokiem naprzéd w przetamywaniu barier dla rownego dostepu do
systemu opieki zdrowotnej. Jak spowodowaé, by ten rowny dostep zaistniat i w jakim
horyzoncie czasowym miatoby to nastgpi¢ — te pytania pozostaty otwarte podobnie jak kwestia
reform, ktére powinny by przeprowadzone w systemach zdrowotnych 15 nowych krajow
cztonkowskich, w tym Polski. Co byto bardzo istotne w tej dyskusji — zaréwno pracodawcy, jak i
przedstawiciele instytucji finansowych/ubezpieczeniowych podkreslili swg gotowos¢ do
wspotpracy z organizacjami pacjentdw w celu stworzenia wspdlnych rozwigzan dla tego
problemu.

Po przerwie lunchowej, uczestnicy konferencji mieli okazje wystuchania wystgpienia Posta na
Sejm RP — Pani prof. Barbary Czaplickiej, ktora takie reprezentuje sprawy pacjentéw z
chorobami rzadkimi w Komisji Zdrowia w polskim parlamencie.



Pani prof. B. Czaplicka zdata krotkie sprawozdanie z jej pracy w Komisji oraz postepu we
wdrazaniu rekomendacji dla pacjentéw z chorobami rzadkimi w Polsce. Wyrazita takze swoje
rozczarowanie tempem tego procesu, ktéry jest spowodowany gtéwnie spowolnieniem prac w
Ministerstwie Zdrowia. Pani Poset odniosta sie w sposéb pozytywny do wspétpracy z
organizacjami pacjentdow oraz podkreslita wage kontynuacji tej wspétpracy w celu
przyspieszenia uzyskania dostepu do innowacyjnych terapii.

Po tej bardzo interesujgcej wypowiedzi nastgpit panel, w ktérym wzieli udziat: Krzysztof
Wojciechowski (INFARMA), Peter Balik (Instytut Polityki Zdrowia, Stowacja), dr Konstanty
Radziwitt (Naczelna Izba Lekarska). Panelowi przewodzit Tomasz Szelggowski (FPP).

Dyskusje poprzedzita prezentacja dra Konstantego Radziwitta (Prezydenta Elekta Komitetu
Statego Lekarzy Europejskich, CPME, Wiceprezesa Naczelnej Izby Lekarskie w Polsce). Przyblizyt
on pokrétce instytucje CPME i jej role w ogdlnoeuropejskim systemie ochrony zdrowia,
szczegblnie w kontekscie prawa do zdrowia dla WSZYSTKICH PACIENTOW - takze dla tych
poszkodowanych przez los, jak nielegalni emigranci, bezrobotni, kalecy. Prawo do zdrowia jest
naczelnym kryterium demokracji i nigdy nie powinno znikng z pola widzenia interesariuszy
systemoéw opieki zdrowotnej w UE.

Dr Radziwitt moéwit takie o wspodtzaleznosci pomiedzy zdrowiem a zatrudnieniem i
koniecznoscig tworzenia nowych miejsc pracy w UE w celu zwiekszenia dostepu do medycyny
prewencyjnej i klasycznej. Podkreslit, jak istotnymi dla poprawy réwnosci w dostepie do
zdrowia sg ogélna edukacja, znajomos¢é zagadnien zdrowotnych, rozwdj nowych technologii
oraz wzmochnienie polityki antydyskryminacyjnej w UE.

Panelisci dyskutowali, w jaki sposéb podejscie réznych interesariuszy do zagadnienia réwnego
dostepu do zdrowia mogtoby dokona¢ zmian w tej kwestii. Peter Balik podzielit sie swoimi
doswiadczeniami ze Stowacji w tworzeniu rozwigzan systemowych dla obszaru zdrowia — gdzie
wszystkie regulacje sg przygotowane i reforma systemu ochrony zdrowia mogtaby by¢ juz
uruchomiona, gdyby interesariusze byli w stanie uzgodni¢ koszyk $wiadczen zdrowotnych bez
podwyzszenia sktadki na ubezpieczenie zdrowotne.

Dr Radziwitt podjat temat definicji roli pacjenta oraz zrozumienia jego roli, ktéra ulega zmianie —
bardziej koncentruje sie na tym, by pacjent byt swiadomy i upodmiotowiony. To z kolei ma
wptyw na interesariuszy i zmusza ich do zmiany ich nastawienia i zrozumienia ich roli w
kontakcie z pacjentami.

W celu poprawy skutecznosci dziatania systemu swiadczenia ustug zdrowotnych w procesie
usuwania nierownosci w dostepie do zdrowia istotne jest by programy zdrowia publicznego
mogty zaangazowac lokalna spotecznosc.

W odpowiedzi na te potrzebe Europejska Komisja Komunikacji “Solidarnos¢ w Zdrowiu” CPME
zasugerowata, jakie kroki nalezy podja¢ by zredukowa¢ nieréwnosci w zdrowiu, np.:

e Nalezy poprawi¢ mechanizmy, sposoby zbierania wiedzy oraz mierzenia,
monitorowania, oceny i raportowania

e Nalezy usprawni¢ infrastrukture, szczegdlnie zaopatrzenie w wode oraz dostep do
mieszkania



o Nalezy poprawi¢ opieke nad matka | dzieckiem

o Nalezy zabezpieczy¢ prawo do zdrowia dla ludzi gorzej sytuowanych, wtacznie z
nielegalnymi imigrantami oraz osobami ubiegajgcymi sie o azyl.

Wystgpienie dr. Radziwitta zakorczyto wezwanie skierowane do wszystkich interesariuszy o
pochylenie sie nad losem pacjentéw z wszystkich grup spotecznych i dgzenie do stworzenia im
rownego dostepu do swiadczen zdrowotnych.

Krzysztof Wojciechowski popart idee wspdtpracy pomiedzy interesariuszami, jako czynnik
przyspieszajgcy oraz wymuszajgcy niezbedne zmiany w systemie ochrony zdrowia.
Zaakcentowat opinie wspdlng dla wszystkich panelistéw, ze polepszenie wspdtpracy pomiedzy
uczelniami  medycznymi, sektorem  farmaceutycznym, organizacjami  pacjentdw,
ubezpieczycielami oraz politykami powinno zaowocowaé rozwigzaniami prowadzacymi do
uzyskania rownego dostepu do zdrowia w UE.

Powyzisza dyskusja dodatkowo zintensyfikowana wystgpieniami z sali data impuls do
przeprowadzenia gtebszej analizy zaprezentowanej przez Artura Carvalho z DG SANCO.
Prezentacja naswietlita zagadnienia dostepu zdrowia w UE na polskim przyktadzie i przywotata
wiele interesujgcych faktoéw oraz liczb pochodzacych z badan prowadzonych aktualnie przez DG
SANCO. Poniewaz badania s3 jeszcze w toku nie byto mozliwe wyciggniecie ostatecznych
whioskéw z prezentowanego materiatu, aczkolwiek niektére aspekty poszczegdlnych zagadnien
byly bardzo widoczne np. wyrazne ograniczenie dostepu do opieki zdrowotnej a takze
nieefektywnosc¢ kosztow w polskim systemie opieki zdrowotnej. Jako wstepne wnioski z tej
prezentacji przyjeto koniecznosé¢ wprowadzenia strategii ograniczenia czasu oczekiwania
(poprzez lepsze zarzadzanie listami oczekujgcych), wzmocnienie opieki ambulatoryjnej oraz
poprawa osprzetu medycznego oraz jakosci serwisu, co powinno byé wziete pod uwage przez
decydentow w Polsce.

Ostatnia prezentacja Nicoli Bedlington (EPF) oraz Hanny Milczarek (FPP) przedstawita
perspektywe kampanii wyborczej EPF dla Polski. Manifest EPF skierowany do kandydatow do
Parlamentu Europejskiego w wyborach w 2014r. Zostat przedstawiony w sposdb szczegdtowy —
zarowno w jezyku angielskim jak | polskim, podobnie jak strategia marketingowa, — co ma
stuzy¢ wzmocnieniu gtosu pacjentdw przez przysztych Postéw PE.



Uwagi koricowe

Andrey Kovatchev: Jest kwestia — jak wtgczy¢ w nasze dziatania Komisje Europejskg — o to wtasnie
musimy pytaé i prosi¢ postéw PE. Bardzo istotne jest by by¢ w petni Swiadomymi celu, tego, co
chcemy osiggnac i czego mozemy oczekiwacé od Komisji lub Postow PE.

Zas najbardziej istotnym bedzie zdefiniowanie priorytetu na poziomie europejskim. Jakie dobre
praktyki mozemy zastosowaé by ujednolici¢ tak rézne systemy zdrowia w UE? Musimy uczynié
wysitek, aby po wyborach do PE w 2014 r. powyzsze kwestie byty na wokandzie instytucji europejskich
| powinnismy je doktadnie monitorowac — jak sg wdrazane w poszczegdélnych krajach.

Zycze osiggniecia sukcesu dla naszych obrad i przysztej pracy. Potwierdzam gotowo$¢ do dalszych
dyskusji w Brukseli.

Stanimir Hasurdjiev: Sprawy, o ktérych dyskutowalismy poprzednio w Brukseli powinny by¢ podjete
na szczeblu narodowym w krajach Europy Centralnej. Przyjezdzajac do Warszawy chcieliby$smy widzie¢
tu lustrzane odbicie modelu brukselskiego na poziomie krajowym.

Korzystajgc z okazji, ze jest tu dzi$ wielu interesariuszy na naszym spotkaniu — mysle, ze mamy szanse
to osiggnac. Polska mogtaby byé pierwszym krajem, ktéry zrealizuje taki model. Wiedza jak najlepiej
zastosowa¢ model brukselski jest wsrdd partneréow krajowych i moze by¢ przekazana w toku
wzajemnych rozmoéw.

Chetnie bedziemy uczyc¢ sie od siebie nawzajem i przekazywaé dobre praktyki do Butgarii, Rumunii,
na Litwe itd. Polska jest najwiekszym krajem w regionie i powinna odegra¢ wiodgacg role tej kwestii
oraz by¢ wzorem dla innych.

Nicola Bedlington: To byt dzieri bogaty w dyskusje nt. wyzwan, z jakimi Polska boryka sie, co dzien.
Sg jednak pewne mozliwosci, by zaprezentowa¢ model z Brukseli — model wspodtpracy i
alternatywnych strategii dla reformy systemu opieki zdrowotnej w Polsce. EPF i jego cztonkowie, jak
NPO czy FPP mogg w znacznym stopniu przyczynié sie do wdrozenia agendy dla Europy na poziomie
krajowym.

Bardzo istotnym jest, by podkresli¢ aktywng role FPP w biezgcych pracach w Brukseli i nad
wprowadzeniem rozwigzan europejskich do Polski. Ciesze sie, ze FPP witgczyto sie w kampanie do PE
2014.

Tomasz Szelggowski: Konferencja Consensus Meeting “Réwny dostep dla pacjentéw”, ktéra miata
miejsce w Warszawie, dnia 3 grudnia 2013 roku nawigzuje do ,Rezolucja i Wezwania do Dziatania” |
Konferencji dotyczacej nieréwnosci w dostepie do opieki zdrowotnej nowych panstwach
cztonkowskich UE, decydentéw i pacjentéw — Tworzenie zmian” - Sofii, Butgaria 2012r. oraz Deklaracji
Wilenskiej i Wezwanie do Dziatania ,, Stabilnosé systemdw opieki zdrowotnej dla wzrostu w Europie”.
Jestesmy szczerze przekonaniu, ze wszystkie kwestie poruszone podczas debaty oraz przekazane przez
panelistdw podczas ich prezentacji, zostang przeksztatcone w konkretne rezultaty dla pacjentéw w

catej Europie.

Konferencja zostata zakoriczona przez Prezesa FPP — Stanistawa Mackowiaka oraz Nicole Bedlington
(Dyrektor Zarzadzajgcg European Patients’ Forum)
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Gryta
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Trofimiuk
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Organizacja

Point of View

Health Policy Institute (HPI), Stowacja
European Patients' Forum
GlaxoSmithKline

Fundacja Instytut Studiéw Wschodnich
European Commission

Chiesi Poland Sp. z o.0.

Mioda Farmacja - Oddziat Warszawa
Polska Izba Ubezpieczenh

Fundacja na Rzecz Zdrowego Starzenia

Boehringer Ingelheim

Bulgarian National Patients' Organization

Bristol-Myers Squibb

DLA DOBRA PACJENTA
Stowarzyszenie Alba Julia
European Parliament

Fundacja serce Dziecka

Naczelna Izba Aptekarska
Federacja Pacjentow Polskich
Federacja Pacjentow Polskich
MATIO

Pracodawcy RP

Novartis

Philips Polska Sp. z o.0.

Mioda Farmacja - Oddziat Warszawa
Point of View

Medical Communications Sp. z 0.0.
Federacja Pacjentéw Polskich
AbbVie

Mioda Farmacja - Oddziat Warszawa
CPME

Polish MRKH Association
Federacja Pacjentow Polskich
DEBRA Polska Kruchy Dotyk
DEBRA Polska Kruchy Dotyk

Stow. Pomocy Chorym na Miesaki

Fundacja Instytut Studiéw Wschodnich
MATIO
Polskie Stowarzyszenie Diabetykow
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