XIV Forum Organizacji Pacjentow

W dniach 7 i 8 lutego biezacego roku, w imieniu Krakowskiej Grupy Wsparcia przy
Fundacji Centrum Leczenia Szpiczaka, uczestniczylem w Warszawie w zorganizowanym
przez Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej (IPPIiEZ) XIV Forum Organizacji
Pacjentow.

Dziatalno$¢ Instytutu ukierunkowana jest gtdownie na wspieranie rozwigzan Systemo-
wych dazacych do poprawy sytuacji pacjentdw, zwickszenia §wiadomosci obywatelskiej
w zakresie postaw prozdrowotnych oraz oddziatlywanie na ksztattowanie polityki zdrowotne;j
panstwa. Instytut podejmuje rowniez dziatania na rzecz integracji sSrodowiska organizacji
pacjentow, a takze organizuje cykliczne spotkania z kluczowymi ekspertami w obszarze
ochrony zdrowia — w tym po raz 14 zorganizowat Forum Organizacji Pacjentow, w ktorym
udzial wzieli migdzy innymi: Minister Zdrowia prof. Lukasz Szumowski, Rzecznik Praw
Pacjenta Bartlomiej Chmielowiec, Prezes Narodowego Funduszu Zdrowia dr Adam Nie-
dzielski oraz Prezes IPPiEZ ks. dr Arkadiusz Nowak.

W 2016 r. Instytut uruchomit Centrum Wsparcia Organizacji Pacjentow, ktorego
celem jest §wiadczenie dziatan pomocowych organizacjom pacjentow.

W dniu 7 lutego odbyty si¢ 2 sesje:

» sesja plenarna, w ramach ktorej wygloszone zostaty wystgpienia oficjalne gosci
zaproszonych (6 wystapien), wreczono nagrody ,,Dla Zdrowia i Pacjenta” oraz odbyto
si¢ tak zwane wystuchanie publiczne, podczas ktérego przedstawiciele roznych
organizacji pacjentow zadawali pytania zaproszonym gosciom,

» ,sesja onkologiczna, podczas ktorej wygltoszono 2 referaty.

W dniu 8 lutego odbyty si¢ rowniez 2 sesje:

» sesja zdrowia z 5 referatami oraz
» sesja wiedza z 3 referatami.

Trudno w krotkiej relacji omowi¢ wszystkie sprawy poruszane podczas XIV Forum
Organizacji Pacjentow, dlatego prosz¢ pozwoli¢, ze wybiorczo poruszg ponizej tylko cztery
z nich.

1. Nagroda ”Dla Zdrowia i Pacjenta” zostala ustanowiona w biezacym roku z inicjatywy
IPPiEZ, Rzecznika Praw Pacjenta oraz Narodowego Funduszu Zdrowia. Laureatow
wybiera kapitula ztozona z lideréw powyzszych instytucji. Nagroda bedzie przyzna-
wana corocznie w ramach obchodéw Swiatowego Dnia Chorego (11 lutego) w trzech
kategoriach:

% wolontariat_- w tym roku zostaty nagrodzone 3 fundacje:

- OnkoCafe — Razem Lepiej — wspierajaca pacjentdow onkologicznych i popula-

ryzujaca prawa pacjenta,

- Apetyt na Zycie — wspierajaca pacjentéw z chorobami jelit i zajmujaca sie

likwidacja barier oraz ograniczen,

- Aprobata — dziatajaca na rzecz os6b z chorobami reumatycznymi;



% profilaktyka - w tym roku nagrodzono réwniez 3 organizacje:

- Federacje Stowarzyszen Amazonki,

- Fundacje¢ Stomalife,

- organizacje¢ na rzecz walki z rakiem szyjki macicy Kwiat Kobiecosci;

% prawo i bezpieczenstwo pacjenta — w tym roku nagrodzono takze 3 organizacje:
- stowarzyszenie pomocy chorym na mi¢saki Sarkoma,

- ogblnopolskie stowarzyszenie mtodych ,,Trzymayj si¢ razem”,

- stowarzyszenie rodzin ,,Otwarty umys}’ dzialajace na rzecz osob starszych.

Nagrody te majg by¢ docenieniem wysitkow przedstawicieli trzeciego sektora, ich
zaangazowania i aktywnosci, maja pokazywac ciekawe, godne nasladowania
dziatania, stawiajace dobro pacjentow na pierwszym miejscu.

2. Podczas Forum podkreslono, ze cztowiek chory jest bardzo wazny, powinien
znajdowac si¢ w centrum uwagi, wymaga pomocy, a jego godno$¢ nie zalezy od
zadnej utylitarnej miary. Lekarze sg po to, aby pomoéc pacjentom przezy¢ chorobe

1 ograniczy¢ ich cierpienie. Organizacje pacjentoOw maja pomaga¢ w tej waznej misji.
Powinien by¢ wzajemny dialog i tworzenie wspierajacego pacjentow prawa.

3. Rada Organizacji Pacjentéw powinna dziala¢ w zakresie wspotpracy pomigdzy
obowigzujacym w systemie zdrowia prawem, Rzecznikiem Praw Pacjenta 1 orga-
nizacjami pacjentow. Powinna by¢ dobra informacja pacjentéw o przystugujacych im
prawach.

4. W ostatnim roku weszto do uzycia wiele nowych lekéw zwigzanych mi¢dzy innymi
z leczeniem raka jelita grubego, hematoonkologia (biataczka, szpiczak, chtoniaki — ten
rynek bedzie si¢ w tym roku intensywnie i priorytetowo rozwijat, sag nowe schematy
leczenia i terapii), stwardnieniem rozsianym, tuszczycg, reumatoidalnym zapaleniem
stawow, cukrzyca, zawatem serca, a takze z chorobami nefrologicznymi i chorobami
rzadkimi.

Odbywajace si¢ od 2007 r., z okazji ustanowionego przez Jana Pawta Il w dniu 13
maja 1992 r. Swiatowego Dnia Chorego, coroczne Forum Organizacji Pacjentéw umozliwia
integracje srodowiska ponad 150 organizacji z catej Polski dziatajacych dla dobra pacjentow.
Jest to najwigksza tego typu konferencja 1 skuteczna plaszczyzna wymiany doswiadczen
pomiedzy organizacjami dziatajacymi w r6znych obszarach ochrony zdrowia, sprzyjajaca
dyskusji nad systemowymi rozwigzaniami stuzagcymi poprawie jakosci zycia pacjentow.

Bardzo dzigkuje Fundacji Centrum Leczenia Szpiczaka za umozliwienie mi udziatu
w tegorocznym XIV Forum Organizacji Pacjentow w Warszawie.

Krakow, 24 lutego 2020 r. Janusz Zuchowski



