Zakres dziatan edukacyjnych (ramowy program czterech warsztatéw).

Temat warsztatu nr 1: ,Zasady i instrumenty prowadzenia dziatalno$ci rzeczniczej przez organizacje
pacjenckie

Cel warsztatow: przekazanie podstawowej wiedzy i nabycie umiejetnosci zwigzanych z
przygotowaniem oraz prowadzeniem kampanii rzeczniczej przez organizacje pacjenckie.

Metodyka warsztatow:

1. Wyktad z prezentacja multimedialng wprowadzajacy w zagadnienia

2. Studium przypadku (omowienie poszczeg. elementow przyktadowego projektu kampanii rzeczniczej).

3. Warsztat/éwiczenia (podziat uczestnikdw na zespoty, z ktérych kazdy we wspétpracy z trenerem wykona
zadanie, np. opisze cele operacyjne, broszury informacyjne, konspekt spotkania z decydentem, budzet
kampanii rzeczniczej, etc., wzorujac sie na przyktadach omdéwionych podczas prezentacji multimedialne;j
oraz studium przypadkéw),

4. Prezentacja na forum i dyskusja (kazda grupa zaprezentuje efekty prac w zespotach, ktére nastepnie
zostang przedyskutowane na forum i uzupetnione o pomysty innych grup).

Dzien I:

1. Definicja i istota dziatalnosci rzeczniczej. Zasady formowania koalicji uczestnikéw kampanii rzeczniczej i
organizacja dziatan koalicyjnych

2. Warsztaty na konkretnych przyktadach z formowania koalicji o rdéznych strukturach i celach
a) Formutowanie celu dziatania koalicji rzeczniczej.

b) Analiza potencjatu i sktonnosci przystgpienia do koalicji przez inne podmioty.
c) Formowanie struktury koalicji rzeczniczej oraz opis rél poszczegdlnych podmiotéw (w zaleznosci od
interesdw i motywacji jej cztonkdéw).

3. Planowanie ogodlnej strategii dziatan kampanii rzeczniczej prowadzonej przez koalicje oraz dziatan
niezbednych dla osiggniecia celu koncowego, uzgodnionego przez koalicjantéw oraz celéw
alternatywnych

Dzien Il:

1. Opracowanie listy celéw posrednich (lub tzw. kamieni milowych) okreslonej kampanii rzeczniczej

2. Opracowanie planu operacyjnego kampanii rzeczniczej koalicji, w tym: szacunek kosztéw przygotowania i
prowadzenia kampanii, okreslenie wstepnego harmonogramu dziatan.

3. Podziat zadan pomiedzy cztonkéw koalicji, kompatybilnych z deklarowanym przez nich potencjatem
i celami

4. Zasady i sposoby monitorowania etapdw i statusu, jakie w procesie legislacyjnym/decyzyjnym
przechodzi projekt, bedgcy obiektem kampanii rzeczniczej

5. Przygotowanie szczegétowego planu dziatan rzeczniczych oraz harmonogramu

Dzien Ill:

1. Zasady przygotowania bazowych materiatéw eksperckich, niezbednych dla prowadzenia kampanii
rzeczniczej

2. Warsztaty

a) identyfikacjaianaliza problemu, bedacego przedmiotem dziatat koalicji,
b) sformutowanie zakresu mozliwych (alternatywnych) rozwigzan,
c¢) sformutowanie argumentacji skierowanej do decydentéw i przedmiotow dziatan koalicjantéw.
Zasady przygotowania opracowan tematycznych, kierowanych do rdéinych grup docelowych
Warsztaty
a) Opracowanie formalnej petycji do wtadz.
b) Przygotowanie informacji i listow do instytucji i przedstawicieli wtadzy, zréznicowanych w
zaleznosci od
przedmiotu i celu kampanii rzeczniczej.
Zasady i techniki kontaktu z decydentami
a) Indywidualne spotkanie z decydentem.
b) Przygotowanie wystgpienia na forum komisji parlamentarnej lub innego organu
legislacyjnego/decyzyjnego.



Temat warsztatu nr 2: ,,Zasady i techniki przygotowania i prowadzenia akcji informacyjnej w ramach
dziatalno$ci rzeczniczej przez organizacje pacjenckie”

Cel warsztatow: przekazanie podstawowej wiedzy i nabycie umiejetnosci zwigzanych z
przygotowaniem oraz prowadzeniem kampanii informacyjnej przez organizacje pacjenckie.
Metodyka warsztatow:

1. Wyktad z prezentacjg multimedialng wprowadzajgcy w zagadnienia

2. Studium przypadku (oméwienie poszczegdlnych elementdw przyktadowej akcji informacyjnej w ramach
dziatalnosci rzeczniczej).

3. Warsztat/éwiczenia (podziat uczestnikdw na zespoty, z ktérych kazdy we wspdtpracy z trenerem opracuje
dla swojego przedsiewziecia kluczowe elementy projektu, np. definiowanie celéw spotecznego wsparcia
kampanii rzeczniczej, przyktady réznicowania przekazu medialnego w zaleznosci od adresatow i celéw
kampanii, opracowanie o$wiadczen prasowych, prowadzenie konferencji prasowych, praktyka
uczestniczenia w programach telewizyjnych, radiowych i dyskusjach redakcyjnych

4. Prezentacja na forum i dyskusja (kazdy zespot zaprezentuje efekty swoich prac w grupach, ktére
nastepnie zostang przedyskutowane na forum i uzupetnione o pomysty innych zespotéw).

Dzien I:

1. Budowanie spotecznego wsparcia dla przedmiotu kampanii rzeczniczej prowadzonej przez organizacje
pacjenckie — okreslanie/definiowanie celdw i identyfikacja dostepnych instrumentéw

2. Przygotowanie i efektywne prowadzenie akcji informacyjnej jako wazny element dziatalnosci rzeczniczej.
Rézne rodzaje akcji informacyjnych

3. Umiejscowienie réznych dziatar informacyjnych w strukturze kampanii rzeczniczej

4. Celeizasady kontaktowania sie i wspotpracy z mediami w ramach kampanii rzeczniczej prowadzonej przez
organizacje pacjenckie

5. Tworzenie listy adresatéw, do ktérych nalezy dotrze¢ za posrednictwem mediéw w zaleznosci od
przedmiotu i celu kampanii rzeczniczej

Dzien Il:

1. Dywersyfikacja tresci przekazu medialnego w zaleznosci od przedmiotu, celu i adresatéw kampanii
rzeczniczej

2. Rdznicowanie formy i narzedzi przekazu medialnego w zaleznosci od przedmiotu, celu i adresatéw kampanii
rzeczniczej

3. Stosowanie réznych form kontaktu z mediami w zaleznosci od przedmiotu, celu i adresatéw kampanii
rzeczniczej
a) Przygotowanie oswiadczen prasowych.

b) Przygotowanie i prowadzenie wywiadu z indywidualnym dziennikarzem.

c) Organizacja i prowadzenie nieformalnego spotkania z wybranymi dziennikarzami.

d) Zaproszenie i wspoétpraca z mediami przy relacjonowaniu okreSlonego wydarzenia, imprezy
organizowanej w ramach kampanii rzeczniczej

Dzien lll:

Stosowanie réznych form kontaktu z mediami w zaleznosci od przedmiotu, celu i adresatéw kampanii
rzeczniczej, cd.:

a) Przygotowanie i prowadzenie konferencji prasowej
b) Przygotowanie i praktyka uczestniczenia reprezentanta rzeczniczej koalicji w dyskusji redakcyjnej lub
programie telewizyjnym lub radiowym



Temat warsztatu nr 3: ,,Zasady i praktyka prowadzenia dziatalno$ci rzeczniczej przez organizacje pacjenckie
w obszarze tworzenia nowych terapii lekowych oraz opieki medycznej w chorobach rzadkich”
Cel warsztatow: przekazanie podstawowej wiedzy i nabycie umiejetnosci zwigzanych z:

1.

Prowadzeniem dziatan rzeczniczych w obszarze tworzenia nowych terapii lekowych przez organizacje
pacjenckie.

Wspotkreowaniem oraz monitorowaniem polityki zdrowotnej panstwa w zakresie poprawy jakosci
opieki medycznej nad pacjentami z chorobami rzadkim.

Analizg tresci oraz opiniowaniem w ramach konsultacji projektéw regulacji i polityk publicznych z
obszaru tworzenia nowych lekéw oraz choréb rzadkich na wybranych przyktadach.

Metodyka warsztatow:

1.
2.
3.

Wyktad z prezentacjg multimedialng wprowadzajgcy w zagadnienia

Studium przypadku (oméwienie elementéw przyktadowego uczestniczenia w komisjach bioetycznych).
Warsztat/éwiczenia (podziat uczestnikow na zespoty, z ktérych kazdy we wspotpracy z trenerem
wykona zadanie, wzorujac sie na przyktadach oméwionych podczas prezentacji multimedialnej oraz
studium przypadkow).

4. Prezentacja na forum i dyskusja (kazda grupa zaprezentuje efekty prac w zespotach, ktére
nastepnie zostang przedyskutowane na forum i uzupetnione o pomysty innych zespotéw).

Dzien I:

1. Zasady dotyczace procesu tworzenia nowych lekow na etapie badan nieklinicznych

2. Podstawowe regulacje i zasady prowadzenia badani klinicznych fazy I-lll oraz zarzadzania ,cyklem
zycia leku”,

3. Zasady udziatu i prawa pacjentow w badaniach klinicznych

Zabezpieczenie praw pacjenta w okresie pomiedzy zakoriczeniem badan klinicznych a rejestracja i
refundacjg nowego leku

Cwiczenia warsztatowe nt. zabezpieczenia praw pacjenta w treéci dokumentu — ,Swiadoma zgoda
na udziat w badaniach klinicznych”

Dzien Il:

1. Regulacjeizasady udziatu reprezentantow pacjentéw w komisjach bioetycznych

2. Cwiczenia warsztatowe nt. argumentowania stanowiska pacjentéw w pracach komisji bioetycznych

3. Regulacjeizasady kompleksowe]j opieki medycznej dla pacjentédw z chorobami rzadkimi w dokumencie
rzgdowym —
,,Plan dla Choréb Rzadkich”

4. Zakres dziatania oraz zadania Osrodkow Eksperckich Choréb Rzadkich

5. Cwiczenia warsztatowe w zakresie opracowania rekomendacji dot. dodatkowych procedur
zwigzanych z zapewnieniem wiasciwej opieki nad pacjentem z chorobg rzadka

Dzien Ill:

1. Diagnoza stanu obecnego w dostepie do lekdw, wyrobéw medycznych i Srodkéw specjalnego

przeznaczenia zywieniowego stosowanych w chorobach rzadkich

Cwicz. warsztatowe dot. wypracowania rekomendacji dot. dostepu do lekéw stosowanych w chorobach
rzadkich przed ich dopuszczeniem do obrotu i przed uzyskaniem refundacji ze srodkéw publicznych
Cwicz. warsztatowe nt. wypracowania rekomendacji dot. zakresu informacji i danych wprowadzanych do
dokumentu —,,Paszport Pacjenta z Chorobg Rzadka” w oparciu o zapisy Uchwaty nr 110 Rady Ministréow z
24.08.2021

Dzien IV: éwiczenia warsztatowe nt. metodyki przygotowania stanowisk w obszarze procesu stanowienia
prawa.

1.

2.

Sposoby przygotowywania argumentacji przy formutowaniu opinii i stanowisk w procesie konsultowania
projektow
regulacyjnych i polityk publicznych

Struktura Oceny Wptywu (OW) i analiza Oceny Skutkdw Regulacji (OSR) jako podstawy do
przygotowania opinii i stanowisk organizacji pacjenckich w procesie konsultacji projektu regulacji
lub polityk publicznych

Cwiczenia nt. wypracowania argumentacji w celu przygotowania rekomendacji i opinii do projektu
regulacyjnego, naprzyktadzie dwdch projektdw regulacyjnych lub polityk publicznych



Temat warsztatu nr 4: , Finansowanie dziatan rzeczniczych i strazniczych”

Cel warsztatu: przekazanie podstawowej wiedzy i nabycie umiejetnosci zwigzanych z przygotowaniem
organizacji strazniczej do planowania i realizacji projektow oraz pozyskiwania dofinansowania na ich
realizacje.

Metodyka warsztatu:

1.
2.

Wyktad z prezentacjg multimedialng wprowadzajacy w zagadnienia

Studium przypadku (omowienie poszczegdlnych elementéw przyktadowego projektu wspierajgcego
dziatalnos¢ rzeczniczg i strazniczg).

Warsztat (podziat uczestnikéw na 3 zespoty, z ktérych kazdy we wspodtpracy z trenerem opracuje dla
swojego przedsiewziecia kluczowe elementy projektu, np. analize SWOT, matryce logiczng, cele i
wskazniki projektu, budzet, harmonogram wzorujac sie na przyktadach omoéwionych podczas studium
przypadkow).

Prezentacja na forum i dyskusja (kazda grupa zaprezentuje efekty prac w grupach, ktére nastepnie
zostang przedyskutowane na forum i uzupetnione o pomysty innych grup).

Dzien |: Zarzadzanie projektami w organizacji strazniczej

1.
2.

Zarzadzanie projektami w praktyce dziatalnosci strazniczej i cykl zycia projektu

Planowanie projektdw z zakresu dziatalnosci strazniczej i rzeczniczej

a) Analiza SWOT jako punkt wyjscia do planowania projektu:
studium przypadku (oméwienie analizy SWOT dla przyktadowego projektu), warsztat w grupach
(opracowanie we wspdtpracy z trenerem analizy SWOT dla wybranych przez gr. przedsiewziec),
prezentacja na forum efektéw prac grup i wspdlna dyskusja.

b) Ludzie w projekcie - menedzer, zespdt, interesariusze, partnerzy, grupa docelowa, odbiorcy ostateczni
projektu, czyli wspdlne planowanie projektu:
studium przypadku (omoéwienie ww. podziatu rél dla przyktadowego projektu), warsztat w grupach
(zdefiniowanie ww. rél dla wybranych przez grupy przedsiewziec), prezentacja na forum efektéw prac
grup i wspodlna dyskusja.

¢) Matryca logiczna projektu —ocena wstepna projektu:
studium przypadku (omdwienie matrycy logicznej dla przyktadowego projektu), warsztat w grupach
(opracowanie matrycy logicznej dla wybranych przez grupy przedsiewziec), prezentacja na forum
efektow prac grup i wspdlna dyskusja.

Dzien Il: Finansowanie dziatalnosci rzeczniczej przez organizacje pozarzadowe

1.

2.
3.

Niepubliczne zrédta finansowania dziatalnosci rzeczniczej: darowizny, sponsoring, zbidrki (fundrising),
finansowanie spotecznosciowe (croudfunding), finansowanie poprzez wtasng dziatalnos¢ gospodarcza.
Publiczne Zrédta finansowania dziatalnosci rzeczniczej: konkursy, dotacje, granty, budzet obywatelski.
Omaowienie mapy konkurséw dla organizacji strazniczych w danym regionie na najblizszy rok.

Dzien Ill: Jak opracowa¢ wniosek projektowy, ktéry utatwi realizacje projektu (planowanie uniwersalne,

niezalezne od typu konkursu)

1.

Uzasadnienie potrzeby realizacji projektu

studium przypadku (omdwienie uzasadnienia potrzeby realizacji przyktadowego projektu), warsztat w
grupach (opracowanie uzasadnienia potrzeby realizacji wybranych przez gr. przedsiewziec), prezentacja na
forum efektéw prac grup i wspdlna dyskusja.

Cele projektu, wskazniki projektu i sposdb ich pomiaru —zasada CREAM

studium przypadku (omodwienie celdw i wskaznikéw przyktadowego projektu), warsztat w grupach
(opracowanie celéw, wskaznikéw i ich pomiaru dla wybranych przez grupy przedsiewziec), prezentacja na
forum efektéw prac grup i wspdlna dyskusja.

Okreslenie zadan projektu i opracowanie harmonogramu - studium przypadku (oméwienie
harmonogramu przyktadowego projektu), warsztat w grupach (opracowanie harmonogramu dla
wybranych przez grupy przedsiewzieé), prezentacja na forum efektéw prac grup i wspdlna dyskusja.



4. Planowanie zespotu projektowego — doswiadczenie cztonkdw zespotu administracyjnego i
merytorycznego, mozliwe formy wspdtpracy, zasady zawierania umdw z cztonkami zespotu
projektowego, monitorowanie pracy zespotu

Dzien IV: Realizacja projektu w praktyce — kluczowe zagadnienia

1. Finanse w projekcie —zasady wydatkowania Srodkéw oraz dokumentowania kosztéw

2. Budzet projektu —jak go przygotowac i z nim pracowac w trakcie realizacji projektu?
studium przypadku (oméwienie budzetu przyktadowego projektu), warsztat w grupach (opracowanie
budzetu dla wybranych przez grupy przedsiewziec), prezentacja na forum efektéw prac grup i wspélna

dyskusja.

3.  Umowa o dofinansowanie projektu — najwazniejsze zagadnienia



