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Warszawa, 2020 rok

Centrala Narodowego Funduszu Zdrowia



Forum Organizacji Pacjentow (FOP)

Zainicjowalismy Forum Organizacji Pacjentow w celu nawigzania
dialogu i wspoétpracy z pacjentami reprezentowanymi przez
organizacja pozarzadowe. FOP to platforma wymiany potrzeb

i wiedzy, ktéra pomaga dotrzec¢ do realnych potrzeb pacjentow.
Dzieki niej mozemy pomaoc pacjentom kompleksowo w catym
cyklu jego zycia z chorobg, rowniez przed i po udzieleniu
Swiadczenia. Wspoétpraca z FOP jest potaczeniem sit w celu

opieki nad pacjentami, zatem jest duzg wartoscia dla nich.

Kalendarium prac FOP

Inicjatywa ma doktadnie rok. Pierwsze zaproszenia do wspotpracy
w ramach FOP wystalismy do organizacji w lipcu 2019 roku.

W pazdzierniku doszto do spotkania inauguracyjnego forum.
Wzieto w nim udziat 41 organizacji. Miesigc pozniej odbyto sie
spotkanie organizacyjne, podczas ktorego zostaty omowione
kwestie dalszych prac i wspotpracy. Kolejne spotkania odbywaty

sie juz w podzespotach tematycznych. Spotkan tych byto tacznie 16.



Obszary tematyczne FOP

Prace w ramach Forum Organizacji przebiegajg w szesciu
wyodrebnionych obszarach (podzespotach) tematycznych:

e choroby rzadkie

e edukacjai szkolenia

e innowacyjne rozwigzania w systemie zdrowia
e monitoring systemu ochrony zdrowia

e  profilaktyka zdrowotna i promocja zdrowia

e sale obstugi klientow NFZ.

Organizacje w podziale na podzespoty i ich projekty

obszar organizacja tematy
projektow
1. Stowarzyszenie 1. Organizacja
Neurofibromatozy Polska - opieki
Alba Julia medycznej
dla pacjentéw
2. Stowarzyszenie Marfan 7 chorobami
Snielfelel7 Polska rzadkimi na
T poziomie
3. Stowarzyszenie 22q11 Polska ST

4. Fundacja Parent Project eI E

Muscular Dystrophy

2. Edukacja
spoteczna w

zakresie choréb
rzadkich

5. "Matio" Fundacja Pomocy
Rodzinom i Chorym na
Mukowiscydoze
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edukacja
i szkolenia

6. Polskie Towarzystwo Walki 3. Edukacja
z Mukowiscydozg medyczna
1. Fundacja STOMAlife 1. Lista"O co

. Fundacja NU-MED
. Pol-ilko
. Fundacja NIKA

o b~ WO DN

. "Matio" Fundacja Pomocy
Rodzinom i Chorym na
Mukowiscydoze

6. Koalicja "Na Pomoc
Niesamodzielnym" Zwigzek
Stowarzyszen

7. Fundacja Eksperci dla Zdrowia

8. Fundacja Stwardnienie
Rozsiane.Info

9. Polskie Stowarzyszenie Pomocy
Osobom z Chorobg Alzheimera

10. Polska Koalicja Pacjentow
Onkologicznych

11. Instytut Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej

12. Polskie Stowarzyszenie Osdéb
z Celiakia i na Diecie
Bezglutenowej

13. Towarzystwo Ttumaczy i
Wyktadowcoéw Jezyka
Migowego "GEST"

pytac lekarza"

2. Dzienniczek

historii zycia
pacjenta z
choroba

. Karta przejscia

w dorostosé

. Przewodnik po

systemie dla
pacjentow ze
stwardnieniem
rozsianym

. Lista

rekomendo-
wanych NGO

. Szkolenia:

"Zasady
zywienia
pacjentow

na diecie
bezglutenowej
i innych
dietach"



14. Fundacja SM Walcz o Siebie

15. Fundacja Projekt Starsi

16. Fundacja Serce Anielki /. Edukacja
personelu
17. Fundacja eFkropka medycznego
na temat
18. Polska Federacja Stowarzyszen komunikacji
Chorych na Astme Alergie Z pacjentami
i POCHP

19. Ogélnopolska Federacja
Onkologiczna

20. Fundacja Zycie z Migrena

1. Fundacja STOMAlife
2. Fundacja NU-MED

3. "Alivia" Fundacja Onkologiczna 1. Aplikacja dla
pacjentow
4. Fundacja NIKA z chorobami

. . rzewlektymi
INhowacyJne 5 QOgolnopolskie Stowarzyszenie g Y

rozwiazan.ia Mtodych z Zapalnymi Chorobami
W sx;]stemle Tkanki £acznej "3majmy sie razem" 2. Raport
ochrony ' , .
zdrowia 6. Matopolski Sejmik Organizacji Osob 2:53&2?;2
Niepetnosprawnych 056b po J
7. Fundacja Bezpieczenstwo amputacjach,
dla Pacjentéw udarach,
wypadkach

8. Polskie Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego

9. Polska Unia Organizacji Pacjentow
"Obywatele dla Zdrowia"




monitoring
systemu
ochrony
zdrowia

10. Fundacja Serce Anielki

11. Ogdlnopolskie Stowarzyszenie
Pacjentow ze Schorzeniami
Serca i Naczyn EcoSerce

12. Polska Koalicja Pacjentow
Onkologicznych

13. Eksperci dla Zdrowia

1. Fundacja STOMAlife
2. Fundacja NU-MED
3. "Alivia" Fundacja Onkologiczna

4. Towarzystwo Ttumaczy
i Wyktadowcow Jezyka
Migowego "GEST"

5. Ogodlnopolskie Stowarzyszenie
Mtodych z Zapalnymi Chorobami
Tkanki £acznej "3majmy sie

razem"

6. Matopolski Sejmik Organizacji
Oso6b Niepetnosprawnych

7. Fundacja Bezpieczenstwo
dla Pacjentow

8. Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego

9. Polska Unia Organizacji
Pacjentow "Obywatele dla
Zdrowia"

10. Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydozg

1. Nowe
wskazniki
monitorujace
dziatanie
systemu
ochrony
zdrowia -
dostepnosc
Swiadczen



11. Fundacja Eksperci dla Zdrowia

12. Ogodlnopolskie Stowarzyszenie
Pacjentow ze Schorzeniami Serca
i Naczyn EcoSerce

13. Koalicja "Na Pomoc
Niesamodzielnym". Zwigzek
Stowarzyszen

14. Stowarzyszenie Oséb z NTM
"UroConti"

profilaktyka
zdrowotna
i promocja
zdrowia

1. Fundacja STOMAlife
2. Fundacja NU-MED

3. Pol-ilko
1. Karta zycia
4. Towarzystwo Ttumaczy dla
i Wyktadowcow Jezyka pacjentéw

Migowego "GEST" z chorobami

5. Fundacja SOS-Zycie przewlektymi

6. Polskie Stowarzyszenie Pomocy

Osobom z Choroba Alzheimera 2. "Mc')wile
zdrowo" -
7. Fundacja Bezpieczenstwo s’row.mczek"
dla Pacjentow terminologii
medycznej

8. Polskie Stowarzyszenie Diabetykéw dla pacjenta

9. Polska Unia Organizacji Pacjentow
"Obywatele dla Zdrowia" 3. Edukator

zdrowotny
10. Federacja Stowarzyszen Amazonki

11. Ogdlnopolskie Stowarzyszenie
Pacjentéw ze Schorzeniami Serca i
Naczyn EcoSerce

12. Koalicja "Na Pomoc
Niesamodzielnym" Zwigzek



Stowarzyszen
13. Fundacja eFkropka
14. Fundacja Zycie z Migrena

15. Stowarzyszenie Oséb NTM
"UroConti"

16. Ogodlnopolska Federacja
Onkologiczna

17. Fundacja SM Walcz o Siebie

1. Fundacja NU-MED 1. Potki dla
stomikow
sale obstugi 2. Fundacja Stwardnienie. w toaletach
klientéw Rozsiane.Info w salach
obstugi
3. Pol-ilko klientéw

oraz punktach
obstugi OW




Formy wspotpracy FOP

Wspodtpraca z organizacjami FOP przebiegata w sposob aktywny.

WykorzystywaliSmy nastepujace formy:

e spotkania z wykorzystaniem dyskusji i debaty
e warsztaty facylitowane i ,burze mézgéw” w podzespotach
e zdalna komunikacja mejlowa i telefoniczna (szczegdélnie w

okresie pandemii).

W sprawnej komunikacji pomogto powotanie koordynatoréw
podzespotéw ze strony NFZ i lideréw podzespotéw ze strony
organizacji. A takze dedykowana skrzynka e-mail:

forumpacjentow@nfz.gov.pl.

Koordynatorzy podzespotow z ramienia NFZ:
e prowadzili grafik spotkan
e facylitowali spotkania podzespotow
e raportowali z przebiegu spotkania
e ustalali z organizacjami ksztatt projektéw

e dbali o przeptyw informacji w podzespole.



Liderzy podzespotow z ramienia organizacji:
e reprezentowali podzespoty w kontaktach z NFZ
e przedstawiali pomysty na projekty

e zgtaszali uwagi do projektow w imieniu podzespotow

e przekazywali informacje w podzespole.

Efekty pracy FOP

Celem kazdego podzespotu byto wypracowanie projektéw, ktérych
realizacja przyniesie realne korzysci pacjentom.

tacznie wypracowalismy 17 projektow. Uczestnicy FOP kierowali
sie w wyborze projektéw nastepujacymi kryteriami:

1. Uzytecznos¢ - projekty majg by¢ odpowiedzig na realne potrzeby
pacjentow

2. Efekt synergii - wspétdziatanie NFZ i NGO w ramach projektéw
da lepszy efekt niz gdyby projekty byty realizowane oddzielnie
przez te podmioty.

3. Bezkosztowos¢ - wspotpraca w ramach FOP miedzy NFZ i NGO
jest dobrowolna i bezptatna.

4. Dtugofalowosc - projekty nie powinny by¢ jednorazowa
inicjatywa, ale dtugofalowa wspédtpraca.

5. Mierzalnos¢ - efekty projektéw bedg konkretne i mierzalne.




Opracowanie projektéw byto gtownym, planowanym efektem

dziatalnosci FOP. Inne wspodlne aktywnosci to:

1.Wspoétpraca z FOP w okresie pandemii. Organizacje FOP
otrzymywaty od nas rzetelne informacje i dane adresowe
zwigzane z koronawirusem. Na ich bazie mogty projektowac
komunikaty dla swoich podopiecznych na temat zapobiegania

i postepowania z koronawirusem

2. Polecanie organizacji FOP pacjentom i instytucjom, ktore
zgtaszaty sie do nas z roznymi zapytaniami (np. do pytania
,jak zorganizowaé¢ dom opieki dla oséb starszych”, oprocz
informacji o finansowaniu inicjatywy dodaliSmy informacje

o organizacjach, ktére moga pomoc w sposéb praktyczny).

3. Organizacje pacjentdw angazujg sie w realizacje programow
profilaktycznych w salach obstugi klientow NFZ.

Docelowo ten model model wspétpracy bedzie rozwijany.



FOP a pandemia

Pandemia wymogta ponowng weryfikacje projektow FOP pod
katem mozliwosci ich realizacji. Czes¢ projektow musi poczekad
na zniesienie zasad rezimu sanitarnego. Uczestnicy FOP ustalili,
ze 11 projektéw moze byc¢ zrealizowana, jeden czesciowo, a
pozostate 6 musi by¢ przesuniete w czasie. Odtozone w czasie
sg gtéwnie szkolenia personelu medycznego. Kadra medyczna

jest obecnie zaangazowana w walke z koronawirusem i nie bedzie

mogta w petni skorzystac z projektow.

Dziatania FOP w przysztosci

1. Projekty, ktére prezentujemy w tej ksiedze majg charakter
pilotazu dziatalnosci FOP. Wspodtpraca ta bedzie kontynuowana.
Bedziemy tworzy¢ warunki do powstania i realizacji kolejnych

projektow. Zaktadamy, ze dziatalnos¢ FOP bedzie stata.

2. Lista organizacji FOP jest otwarta. Organizacje, ktore chca
dziata¢ we wspodtpracy z NFZ i innymi organizacjami pacjentow
moga w kazdej chwili zgtosi¢ swoj udziat poprzez e-mail:

forumpacjentow@nfz.gov.pl
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3. Praca FOP jest i bedzie w przysztosci raportowana.
Cyklicznie - raz na rok - bedzie powstawata Ksiega wspotpracy
(jak ten dokument), ktéra bedzie zawierata liste projektéw do
realizacji. Rbwniez raz na rok beda weryfikowane obszary
tematyczne dziatalnosci FOP. Zalezy nam, zeby nasza dziatalnos¢

byta efektywna i transparentna.

4. Rozwazamy podpisywanie z organizacjami deklaracji
wspotpracy, w ktérej indywidualnie zobowigzemy sie do

konkretnych dziatan na rzecz pacjentéw.

5. Dazymy do stworzenia parasolowej platformy wymiany
informacji. NFZ jako organizacja skupiajgca organizacje
FOP bedzie petnita role koordynatora inicjujgcego dziatania
i wymiane informacji, posrednika miedzy organizacjami

a Swiadczeniodawcami.

6. Duzym obszarem wspotpracy z organizacjami FOP bedzie
realizacja programow profilaktyczno-informacyjnych w salach
obstugi klientéw. Organizacje pacjentéw bedg petnity role

doradczg dla pacjentow.
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PROJEKTY

Ponizej prezentujemy wypracowane przez FOP projekty w podziale
na potrzeby, dziatania, czas realizacji, mierniki oraz ze wskazaniem
gtéwnych inicjatoréw. Projekty przedstawiamy w podziale na te,

ktore bedziemy realizowac:

e zdalnie
e w pozniejszym terminie ze wzgledu na brak budzetu

e W poOzniejszym terminie ze wzgledu na okres pandemii.

S3 tez projekty, ktére przedstawiamy w formie rekomendaciji.

Projekty, ktére mozemy realizowac zdalnie:

Lista "O co pytac lekarza"

Potrzeba: Wizyta u lekarza moze taczyc sie ze stresem. W jego
wyniku pacjenci nie zadajg istotnych pytan lekarzowi. Pojawiajg sie
one dopiero po wizycie. Ten projekt pomoze dobrze skorzystac z
wizyty u lekarza. Lista pytan do lekarza pomoze pacjentom lub ich
opiekunom lepiej przygotowac sie do rozmowy z lekarzem. Efektem
ma by¢ kompleksowa informacja uzyskana od lekarza podczas
wizyty u niego

Gtéwny inicjator i realizator projektu: Fundacja STOMAlife
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Dziatania:

1. Fundacja STOMAIife dostarczy liste pytan do lekarza, ktérg
pacjenci bedg mogli wykorzystac podczas wizyty.

2. Organizacje FOP przetestujg liste, zeby byta dopasowana do
potrzeb pacjentéw z r6znymi chorobami.

3. NFZ rozpowszechni liste wsrdéd spoteczenstwa.

Czas potrzebny na realizacje: 6 miesiecy
Mierniki:

e lista z pytaniami

e liczba organizacji, ktore przetestujg liste

e liczba komunikatow, ktére wyjdg z NFZ w celu
rozpowszechnienia listy.

Dzienniczek historii zycia pacjenta
z choroba

Potrzeba: Zycie z choroba wymaga ciagtych obserwacdiji jej
symptomow. Mogg one by¢ zalezne od trybu zycia pacjentow.
To jak tryb zycia wptywa na przebieg choroby najczesciej jest
indywidualne dla kazdego pacjenta. Dlatego tak wazna jest
obserwacja i zapamietywanie tych zaleznosci. Pomoze w tym
dzienniczek historii zycia pacjenta z choroba. Czyli narzedzie do

zapisywania, ale tez kojarzenia trybu zycia z symptomami

Gtowny inicjator i realizator projektu: Fundacja STOMAlife
14



Dziatania:

1. Fundacja STOMAIlife dostarczy dzienniczek, ktéry pacjenci bedg
mogli wykorzystac¢ do zapisywania i kojarzenia trybu zycia z
symptomami choréb

2. Organizacje FOP przetestujg dzienniczek, zeby byt
dopasowany do potrzeb pacjentéw z réznymi chorobami.

3. NFZ rozpowszechni dzienniczek wsrod spoteczenstwa.

Czas potrzebny na realizacje: 6 miesiecy
Mierniki:

e dzienniczek

e liczba organizacji, ktore przetestujg dzienniczek

e liczba komunikatow, ktore wyjdg z NFZ w celu rozpowszechnienia
listy.

Karta przejscia w dorostosc¢

Potrzeba: Moment przejscia pacjenta z poradni dla dzieci do
poradni dla dorostych taczy sie z wieloma niewiadomymi. Pacjenci
(czy ich opiekunowie) nie wiedzg w jaki sposéb bedzie
kontynuowane ich leczenie w nowej poradni i czy ich potrzeby w
zwigzku z chorobg bedg tak samo uwzgledniane jak dotychczas.
Karta przejscia w dorostos¢ pomoze zapewnic jednolitos¢
leczenia. Warunkiem koniecznym jest mozliwos¢ wizyty
adaptacyjnej nastolatka w poradni dla dorostych.

Gtéwny inicjator i realizator projektu: "Matio" Fundacja Pomocy
Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze 15



Instytucje wspotpracujace:

e Ogolnopolskie Stowarzyszenie Mtodych z Zapalnymi Chorobami
Tkanki tacznej ,3majmy sie Razem”

e Fundacja Iskierka

e Rzecznik Praw Pacjenta

Dziatania:

1. NFZ ustali, czy dziecko przed ukonczeniem 18 roku zycia moze
odby¢ wizyte adaptacyjng i czy bedzie ona refundowana - warunek
konieczny do dalszej realizacji projektu.

2. Fundacja ,MATIO" dostarczy projekt karty przejscia.

3. NFZ oficjalnie poinformuje placowki specjalistyczne dla dzieci i
dorostych o karcie przejscia.

4. NFZ zamiesci karte przejscia na stronie www.nfz.gov.pl
i pacjent.gov.pl oraz w mediach spotecznosciowych

Czas potrzebny na realizacje: 4 miesiecy
Mierniki:

e karta przejscia

e spotkanie w celu ustalenia mozliwosci odbycia wizyty adaptacyjnej
e pismo do placéwek, liczba jego adresatow

e liczba komunikatow na www i w mediach spotecznosciowych.
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Przewodnik po systemie dla pacjenta ze
stwardnieniem rozsianym

Potrzeba: Pacjenci, ktérzy dowiadujg sie, ze majg stwardnienie
rozsiane czujg sie zagubieni i nie wiedzg jak poruszac sie po
systemie zdrowia. Potrzebujg wsparcia w postaci materiatéw
edukacyjnych. Projekt jest odpowiedzig na te potrzebe, poniewaz
zaktada stworzenie i rozpowszechnienie takich materiatéw, a
takze powigzanie poradni specjalistycznych z organizacjami

dziatajagcymi na rzecz SM.

Gtowny inicjator i realizator projektu: Fundacja Stwardnienie.

Rozsiane.Info

Dziatania:

1. Fundacja StwardnienieRozsiane.Info dostarczy materiaty edukacyjno-
informacyjne na temat choroby stwardnienia rozsianego.

2. NFZ zamiesci materiaty na stronie www.nfz.gov.pl i pacjent.gov.pl
oraz w mediach spotecznosciowych.

3. NFZ poinformuje $wiadczeniodawcéw (szczegdlnie poradnie
specjalistyczne) o materiatach i organizacjach SM, ktére mogg pomoc
w chorobie.

Czas potrzebny na realizacje: 3 miesiece
Mierniki:

e liczba materiatéw edukacyjnych
e liczba komunikatow, ktére wyjdg z NFZ
e liczba poinformowanych swiadczeniodawcow.
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Karta zycia dla pacjentow z chorobami
przewlektymi

Potrzeba: Pomoc w nagtych przypadkach osobom z chorobami
przewlektymi wymaga indywidualnego podejscia. Decyzja o rodzaju
pomocy powinna uwzgledniac leki, ktore ta osoba przyjmuje i
powigzania stanu zdrowia z choroba. Pomocna w tym bedzie karta
zycia pacjentow z chorobami przewlektymi. Karta pomoze stuzbom
medycznym w szybkim zdiagnozowaniu stanu zdrowia pacjenta w
nagtych przypadkach np. zastabniecia.

Gtowny inicjator i realizator projektu: Fundacja STOMAlife
Instytucje wspétpracujace:

e QOgodlnopolskie Stowarzyszenie Pacjentow ze Schorzeniami
Serca i Naczyn EcoSerce

e Ogodlnopolska Federacja Onkologiczna

e Stowarzyszenie Oséb NTM ,UroConti”

e Polskie Stowarzyszenie Diabetykow

e Koalicja Na Pomoc Niesamodzielnym. Zwigzek Stowarzyszen

e Fundacja NU-MED

e Fundacja Diabeciaki

Dziatania:

1. Fundacja STOMAIife stworzy wzor karty, ktora bedzie zawierata dane

identyfikacyjne pacjenta, rodzaj choroby, przyjmowane leki, dane
lekarza prowadzacego.

2. NFZ zaproponuje OW NFZ wydawanie karty w ramach dobrych
praktyk przejetych z Slaskiego OW NFZ.
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3. NFZ rozpropaguje karte wsrdod pacjentdw za posrednictwem placowek
podstawowej opieki zdrowia.

Czas potrzebny na realizacje: 3 miesiecy
Mierniki:
e karta

* liczba komunikatow, ktére wyjda z NFZ
e liczba placowek POZ, ktéra otrzyma informacje o karcie.

Lista rekomendowanych NGO

Potrzeba: Praktyczna wiedza pozamedyczna organizacji
pacjentéw moze by¢ bardzo pomocna w walce z choroba. Moze
by¢ uzupetnieniem opieki medycznej. Lekarze czesto nie wiedza
do ktérej organizacji kierowac pacjentéw. Dlatego stworzymy
liste rekomendowanych przez nas organizacji. Bedzie to lista
najaktywniejszych organizacji FOP.

Gtéwny inicjator i realizator projektu: Fundacja NIKA
Dziatania:

1. NFZ stworzy liste z organizacji z obszarami gtéwnymi
dziatalnosci.

2. NFZ skonsultuje z Fundacjg NIKA zakres informaciji.
3. NFZ opublikuje liste rekomendowanych organizacji.

4. NFZ rozpowszechni liste wsréd POZ.
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Czas potrzebny na realizacje: 3 miesiece

Mierniki:

lista
liczba komunikatow NFZ w sprawie listy
liczba POZ, ktéra otrzymajg informacje o liscie

"Moéwimy zdrowo" - stowniczek terminologii
medycznej dla pacjenta

Potrzeba: Choroby sg stanem przykrym, zwtaszcza te, ktore
towarzyszg pacjentowi na state. Odpowiednia komunikacja o
chorobie moze sprawié, ze jej znoszenie bedzie |zejsze. W tym celu
trzeba zidentyfikowac stownictwo i sformutowania, ktére kojarza sie
Zle i pogarszajg odbiér informacji o chorobie. Ma temu stuzyc¢
stowniczek terminologii medycznej dla pacjenta.

Gtéwny inicjator i realizator projektu: Fundacja NU-MED
Instytucje wspoétpracujace:

e Ogodlnopolskie Stowarzyszenie Pacjentdéw ze Schorzeniami Serca
i Naczyn EcoSerce

e Ogodlnopolska Federacja Onkologiczna

e Stowarzyszenie Oséb NTM ,UroConti”

e Polskie Stowarzyszenie Diabetykow

e Koalicja Na Pomoc Niesamodzielnym. Zwigzek Stowarzyszen

e Fundacja STOMAlife

e Fundacja Diabeciaki
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Dziatania:

1. Organizacje FOP stworza ankiete, na podstawie ktérej stworza
liste negatywnie kojarzacych sie termindw medycznych
(np. przegrana walka z chorobg).

2. Organizacje FOP wypetnig ankiete w celu zebrania stownictwa
z obszaréw réznych choréb.

3. Organizacje FOP opracujg stowniczek negatywnych pojec¢ na
podstawie ankiet.

4. NFZ umiesci gotowga wersje stowniczka na stronie
www.nfz.gov.pl. i pacjent.gov.pl oraz w mediach
spotecznosciowych.

Czas potrzebny na realizacje: 6 miesiecy

Mierniki:

stowniczek
liczba organizacji zaangazowana w tworzenie stowniczka
liczba obszaréw chorobowych, z ktérych bedzie pochodzito

stownictwo
liczba komunikatéw z NFZ na temat stowniczka.
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Raport aktywizacji zawodowej osob
po amputacjach, udarach, wypadkach

Potrzeba: Osoby po amputacjach konczyn, udarach lub
wypadkach s3 fizycznie okaleczone, ale mogg nadal pracowac.
Czesto wymaga to zmiany zawodu i kwalifikacji. Raport na temat
aktywizacji zawodowej tych oséb pokaze rzeczywistg sytuacje
zawodowa 0s6b po przebytych urazach. Na jego podstawie bedzie
opracowany model dziatania w zakresie powrotu tych oséb na
rynek pracy.

Gtéwny inicjator i realizator projektu: Matopolski Sejmik
Organizacji Osob Niepetnosprawnych

Instytucje wspotpracujace:

Fundacja STOMAlife

e Fundacja NIKA

e Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego

e Fundacja Serce Anielki

e Ogolnopolskie Stowarzyszenie Mtodych z Zapalnymi

Chorobami Tkanki tacznej ,3majmy sie Razem”

Ogodlnopolskie Stowarzyszenie Pacjentéw ze Schorzeniami

Serca i Naczyn EcoSerce

Polska Unia Pacjentéw ,Obywatele dla Zdrowia”

Fundacja SOS-Zycie

e ,Alivia” Fundacja Onkologiczna
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Dziatania:

1. NFZ we wspodtpracy z MSOON wystapi do ZUS o
udostepnienie danych na temat liczby oséb po amputacjach,
udarach, wypadkach.

2. MSOON sporzadzi raport na podstawie przekazanych danych
w sprawie aktywizacji zawodowej tych oséb

3. NFZ zamiesci raport na stronie www.nfz.gov.pl i pacjent.gov.pl
oraz poinformuje o nim w mediach spotecznosciowych.

Czas potrzebny na realizacje: 5 miesiecy
Mierniki:

® raport
¢ liczba komunikatéw w sprawie raportu.

Nowe wskazniki monitorujace dziatanie
systemu ochrony zdrowia - dostepnos¢ swiadczen

Potrzeba: System ochrony zdrowia nie jest analizowany pod
katem dostepnosci Swiadczen. Projekt zaktada ustalenie i
wprowadzenie nowych wskaznikdw monitorowania systemu
zdrowia pod katem dostepnosci Swiadczen.

Gtéwny inicjator i realizator projektu: "Alivia" Fundacja
Onkologiczna
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Instytucje wspoétpracujace:

Ogodlnopolskie Stowarzyszenie Pacjentéw ze Schorzeniami

Serca i Naczyn EcoSerce

Polska Unia Pacjentéw ,Obywatele dla Zdrowia”

Stowarzyszenie Osob z NTM ,UroConti”

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego

Dziatania:

1. NFZ we wspotpracy z Fundacja ,Alivia” zdefiniuje nowe
wskazniki, ktore pokazg zakres dostepnosci do Swiadczen.

2. NFZ zweryfikuje wskazniki juz istniejace.

3. NFZ przeprowadzi monitoring czasu oczekiwania na
procedure lub $wiadczenie (np. karta DILO lub EKG).

4. NFZ utworzy raport ze wskaznikami.

5. NFZ umiesci raport na stronie www.nfz.gov.pl
i pacjent.gov.pl

Czas potrzebny na realizacje: 6 miesiecy
Mierniki:

* raport
¢ liczba komunikatow.
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Edukacja medyczna

Potrzeba: Choroby rzadkie i ultra rzadkie sg trudne do
zdiagnozowania i wielu lekarzy ma problemy z ich rozpoznaniem.
Pacjenci, ktorzy zgtaszajg sie do lekarza z nietypowymi objawami
muszg czesto odwiedzi¢ wielu specjalistow i wykonad wiele
badan, zanim poznajg diagnoze. Dlatego potrzebna jest edukacja
kadry medycznej, ktéra bedzie miata wiekszg wiedze na temat
choréb rzadkich.

Gtéwny inicjator i realizator projektu: Stowarzyszenie
Neurofibromatozy Polska - Alba Julia

Instytucje wspotpracujace:

e Stowarzyszenie Marfan Polska

e Stowarzyszenie 22911 Polska

e Fundacja Parent Project Muscular Dystrophy

e Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza

e MATIO” Fundacja Pomocy Rodzinom i Chorym na
Mukowiscydoze

Dziatania:

1. NFZ, MZ i RPP udostepnieni na swoich stronach zaktadki z
informacjami o chorobach rzadkich i ultrarzadkich.

2. Stowarzyszenie Neurofibromatozy ,Alba-Julia” we wspoétpracy
z klinicystami opracujg informacje o chorobach rzadkich wraz
z kontaktami do organizacji, ktore zajmujg sie chorobami
rzadkimi.

3. NFZ, MZ i RPP zamiesci te informacje w zaktadkach.




4. NFZ przekaze informacje o powstaniu stron do lekarzy POZ
oraz podmiotdéw publicznych.

Czas potrzebny na realizacje: 6 miesiecy
Mierniki:

e zaktadki na stronach internetowych
e materiat informacyjno-edukacyjny w formie kampanii
e liczba komunikatéw w sprawie kampanii.

Ponizej przedstawiamy projekty w formie rekomendaciji.
Organizacje FOP chca skorzystaé¢ z naszych srodkow
przekazu i kompetencji, aby szerzy¢ wsrod spoteczenstwa
wiedze na temat choréb rzadkich.

Organizacja opieki medycznej dla pacjentow z chorobami
rzadkimi na poziomie standardow europejskich

e projekt w formie rekomendaciji

Potrzeba: Choroby rzadkie wystepuja, jak sama nazwa moéwi, nie
czesto. Jest ich jednak duzo, dlatego dotykajg wiekszg czesé
spoteczenstwa niz by sie wydawato. Potrzebna jest edukacja na
temat tych choroéb, czerpanie z dobrych praktyk z zagranicy.
Zorganizowanie opieki medycznej dla pacjentéw z chorobami
rzadkimi i ultrarzadkimi w formie specjalnych oddziatéw.

Gtowny inicjator i realizator projektu: Stowarzyszenie
Neurofibromatozy Polska - Alba Julia
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Instytucje wspotpracujace:

e Stowarzyszenie Marfan Polska

e Stowarzyszenie 22911 Polska

e Fundacja Parent Project Muscular Dystrophy

e Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza

e MATIO” Fundacja Pomocy Rodzinom i Chorym na
Mukowiscydoze

Dziatania:

1. NFZ zgtosi do MZ potrzebe utworzenia specjalistycznych
oddziatow dla pacjentéw z chorobami rzadkimi i ultrarzadkimi,
ktore zgtosity organizacje.

2. Organizacje FOP przygotuja raport ze standardami opieki
zdrowotnej oraz rekomendacje dla poszczegdlnych choréb
rzadkich, ktére s opracowane przez polskie i zagraniczne
towarzystwa naukowe.

3. NFZ, MZ, RPP opublikuje na swoich stronach raport i
rekomendacje, ktére przygotowaty organizacje.

Czas potrzebny na realizacje: 6 miesiecy
Mierniki:

e liczba komunikatdow na stronach internetowych
e liczba oddziatoéw specjalistycznych
e liczba szpitali zaangazowanych w realizacje projektu.
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Edukacja spoteczna w zakresie choréb rzadkich

e projekt w formie rekomendacji

Potrzeba: Choroby rzadkie wystepuja, jak sama nazwa moéwi, nie
czesto. Jest ich jednak duzo, dlatego dotykajg wieksza czes¢
spoteczenstwa niz by sie wydawato. Potrzebna jest edukacja na
temat tych choréb, postepowania i zycia z nimi. Dlatego projekt
zaktada kampanie informacyjno-edukacyjng dotyczaca tych
choraéb.

Gtéwny inicjator i realizator projektu: Stowarzyszenie
Neurofibromatozy Polska - Alba Julia

Instytucje wspotpracujace:

e Stowarzyszenie Marfan Polska

e Stowarzyszenie 2211 Polska

e Fundacja Parent Project Muscular Dystrophy

e Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza

e MATIO” Fundacja Pomocy Rodzinom i Chorym na
Mukowiscydoze

Dziatania:

NFZ pomoze organizacjom FOP w realizacji cyklicznych kampanii
edukacyjnych o chorobach rzadkich poprzez rozpropagowanie
materiatdw informacyjno-edukacyjnych za posrednictwem
swoich mediéw (twitter, www.nfz.gov.pl, pacjent.gov.pl).
Kampanie bedg obejmowaty zakres tematyczny:
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1. Katalog chordéb rzadkich.

2. Liczba 0s6b z chorobami rzadkimi w Polsce.

3. Cykl zycia osob z chorobg rzadka.

4. Przetamywanie stereotypdéw na temat oséb dotknietych

chorobami rzadkimi.

Czas potrzebny na realizacje: 1 rok
Mierniki:

liczba przeprowadzonych kampanii.

W dalszej czesci prezentujemy projekty, ktore beda
odtozone w czasie z powodu pandemii koronawirusa.

Szkolenia: "Zasady zywienia pacjentow na diecie
bezglutenowej i innych dietach"

Potrzeba: Osdb na diecie bezglutenowej jest w Polsce coraz
wiecej. Reagujg one na gluten réznie. Sg jednak osoby, ktorym
wystarczy okruszek chleba, zeby doswiadczy¢ przykrych
dolegliwosci. Problemem dla takich osob jest zywienie sie poza
domem. Ograniczajg podréze, ale czasami unikajg z tego powodu
pobytu w placéwkach medycznych, rowniez w sanatoriach.
Projekt zaktada edukacje personelu placéwek medycznych w
zakresie zasad zywienia pacjentow na diecie bezglutenowe;.

Gtowny inicjator i realizator projektu: Polskie Stowarzyszenie
Osob z Celiakig i na Diecie Bezglutenowej
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Dziatania:

1. NFZ wspdlnie z FOP wybierze wojewddztwo do
przeprowadzenia pilotazu szkolen.

2. NFZ przygotuje wspodlnie z NGO tres¢ pisma ws. szkolen do
placéwek, ktore beda szkolone.

3. PSOCIDB przeszkoli personel placowek w wybranym
wojewodztwie.

4. PSOCIDB wspodlnie z NFZ opracuje i wyda certyfikaty dla
placowek, ktore wdrozyty diete bezglutenowa.

5. NFZ zamiesci na stronie www nfz.gov.pl liste sanatoriow,
ktére maja diete bezglutenowa.

6. NFZ opublikuje na stronie www.nfz.gov.pl i pacjent.gov.pl
menu dla pacjentéw z celiakia.

Czas potrzebny na realizacje: 5 miesiecy
Mierniki:

e liczba szpitali i sanatoridéw, ktérych personel bedzie przeszkolony
e liczba szpitali i sanatoriow, ktore wdrozg diete do swojej oferty
e liczba 0séb przeszkolonych.
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Edukacja personelu medycznego na temat
komunikacji z pacjentami

Potrzeba: Komunikacja miedzy personelem medycznym i
pacjentem ma kluczowa role we wracaniu do zdrowia. Poczucie
bezpieczenstwa i bycia zaopiekowanym to podstawowe potrzeby
pacjenta. Projekt zaktada edukacje personelu medycznego na
temat komunikacji z pacjentami.

Gtéwny inicjator i realizator projektu: Fundacja STOMAlife

Dziatania:

1. NFZ zorganizuje spotkanie z organizacjami FOP ws.
premiowania placowek medycznych za pozytywne wyniki
badan satysfakcji pacjentow z komunikacji z personelem.

2. NFZ we wspotpracy z FOP opracuje pismo, ktore zacheci
POZ do wdrozenia szkolen z komunikacji dla personelu

medycznego.

3. NFZ wspodlnie z FOP ustali liczbe placowek, w ktorych bedg
realizowane szkolenia.

4. FOP za posrednictwem NFZ przekaze materiaty szkoleniowe
do POZ.

5. FOP w porozumieniu z NFZ sporzadzi harmonogram szkolen.

6. NFZ opublikuje na stronie www.nfz.gov.pl i pacjent.gov.pl
menu dla pacjentéow z celiakia.




Czas potrzebny na realizacje: 4 miesigce
Mierniki:

e liczba przeszkolonych
e liczba POZ, w ktérych zrealizowano szkolenia
e wzrost satysfakcji pacjentéw z komunikacji z personelem

medycznym.

W ostatniej czesci przedstawiamy projekty, ktore
zrealizujemy w poézniejszym terminie ze wzgledu na
potrzebe specjalnych srodkéw na ich realizacje.

Edukator zdrowotny

Potrzeba: Dbatos¢ o wtasne zdrowie to obowigzek kazdego
cztowieka. Jest wazne szczegdlnie na wczesnym etapie zycia.

W tym celu nalezy wprowadzi¢ do szkét zajecia z edukacji
zdrowotnej z udziatem edukatora zdrowotnego. Bedzie on uczyt
dzieci i mtodziez, jak Swiadomie podchodzi¢ do kwestii wtasnego

zdrowia.

Gtowny inicjator i realizator projektu: Fundacja Diabeciaki

Dziatania:

1. Fundacja Diabeciaki wybierze wojewddztwo do
przeprowadzenia pilotazu ws. wprowadzenia zawodu
edukatora zdrowotnego do szkot.

2. NFZ we wspoétpracy z FOP wystapi do wybranego kuratorium
oswiaty z propozycja przeprowadzenia pilotazowych lekcji
w 3 rodzajach szkot : podstawowa, ponadgimnazjalna i srednia.
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3. FOP bedzie monitorowac stopien zainteresowania uczniow
lekcjami na podstawie listy obecnos$ci (uczestnictwo w
lekcjach pilotazowych bytoby dobrowolne).

4. FOP przeprowadzi ankiete wsrod ucznidw na temat
wprowadzenia na state zaje¢ do programu szkolnego.

5. NFZ we wspotpracy FOP w przypadku pozytywnych
wynikow ankiety wystgpi do wtasciwego resortu o
wprowadzenie do szkét zawodu edukatora zdrowotnego.

Czas potrzebny na realizacje: 6 miesiecy
Mierniki:

e liczba szkot, w ktérych edukacja zdrowotna bytaby realizowana
e liczba przeszkolonych ucznidéw.

Aplikacja dla pacjentéw z chorobami przewlektymi

Potrzeba: Aplikacja pomoze pacjentom w organizacji zycia z
choroba. Za jej posrednictwem bedg mogli zapisac sie na wizyte u
specjalisty oraz zapoznac sie z wynikami badan. Nie bedg musieli
rowniez zabiera¢ na wizyte catej dokumentacji medycznej,
poniewaz lekarz skorzysta z dostepu do aplikacji i przeczyta
historie ich choroby. Dodatkowo aplikacja bedzie przesytac
powiadomienia o terminach badan i uméwionych wizytach.

Gtéwny inicjator i realizator projektu: Fundacja STOMAlife
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Instytucje wspotpracujace:

Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej

Matopolski Sejmik Organizacji Oséb Niepetnosprawnych,
Fundacja NIKA

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego

Fundacja Serce Anielki,

Ogdlnopolskie Stowarzyszenie Mtodych z Zapalnymi
Chorobami Tkanki £acznej "3majmy sie Razem"
Ogodlnopolskie, Stowarzyszenie Pacjentéow ze Schorzeniami
Serca i Naczyn EcoSerce

Polska Unia Pacjentow ,,Obywatele dla Zdrowia”,

Alivia” Fundacja Onkologiczna

Fundacja SOS- Zycie

Dziatania:

1.

Organizacje FOP przygotujg opis aplikacji z uwzglednieniem
jej funkcjonalnosci w zakresie:

rejestracja pacjenta w programie opieki koordynowanej
rejestracja asystenta opieki dla pacjenta

informacja na temat catego przebiegu choroby pacjenta
z uwzglednieniem chordéb wspdétistniejgcych

wglad do zleconych przez lekarza badan - tzw. Sciezka
terapeutyczna

kalendarz wizyt lekarskich z mozliwoscig ich umawiania/
odwotywania

system powiadamiania o terminach badan i wizyt
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2. FOP przetestuje aplikacje wsrod podopiecznych organizacji..
Czas potrzebny na realizacje: 8 miesiecy
Mierniki:

e aplikacja
e liczba organizacji, ktére przetestuja aplikacje
e liczba 0s6b korzystajacych z aplikacji.

Pétki dla stomikow zamontowane w toaletach
w salach obstugi klientéw oraz punktach obstugi OW

Potrzeba: Stomicy odczuwajg duzy dyskomfort w sytuacji, kiedy
musza wymienic sprzet stomijny, a w toalecie brakuje miejsca na
jego roztozenie. Montaz pétek w toaletach zapewni im godne
warunki korzystania z toalet i utatwi funkcjonowanie w
przestrzeni publiczne;.

Gtéwny inicjator i realizator projektu: Fundacja STOMAlife

Instytucja wspotpracujaca:

e Pol-ilko

Dziatania:
1. NFZ we wspotpracy z FOP ustali forme potek.
2. NFZ sporzadzi wstepny koszt potek.

3. NFZ wpisze projekt jako standard do ksiegi jakosci obstugi.
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4. NFZ zarekomenduje projekt placéwkom medycznym,
urzedom i instytucjom z salami obstugi klientéw.

5. NFZ zleci montaz pétek w toaletach.

Czas potrzebny na realizacje: 1 rok
Mierniki:

e liczba toalet z zamontowanymi pétkami w NFZ
e liczba instytucji, ktéra zrealizuje projekt.
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