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PROJEKT

»EUROPEJSKA KARTA PRAW PACJENTA - STANOWISKO
OBYWATELSKIE”

Trwajg prace — cztery tematy

Ocena przedstawiona w niniejszym dokumencie moze zosta¢ uznana za nowe
podejscie do procesu zainicjowanego w 2002 roku w zwiazku z proklamacja
Europejskiej Karty Praw Pacjenta, kiedy to ujawnil si¢ ruch obywatelski
dziatajacy w obronie praw pacjenta. Kwestia przestrzegania prawa do ochrony
zdrowia wiazala si¢ z rozwojem tresci 1 formy spoteczenstwa europejskiego i
miata zasieg daleko wykraczajacy poza sferg, ktorej proces 6w bezposrednio

dotyczyt.

Jak to zwykle bywa w fazie eksperymentalnej, przy zastosowaniu okreslonych
rozwiazan wylaniaty si¢ problemy metodologiczne, ktore w efekcie przyczynity
si¢ do kolejnych osiagnig¢. Okazato sig, ze nalezy dostosowaé matryce
wskaznikow — co stanie si¢ okazja do dalszego zacie$nienia partnerskiej
wspolpracy. Dotychczas prowadzona dziatalnos¢ pozwolita dostrzec wecale
niebanalne kwestie jezykowe, na przyktad w rozdziale Plan pracy organizacji
obywatelskich. Ponadto konieczne bedzie usprawnienie sposobOw zbierania
danych — jak zauwazyli§my, nie jest to tylko problem techniczny, poniewaz
dotyczy podejscia uczestnikdéw instytucjonalnych do tematu aktywnego

obywatelstwa.



Uwzgledniajac powyzsze sprawy, mozemy potwierdzi¢, ze przedstawiona ocena
pozwala zauwazy¢ pewne problemy i1 wskaza¢ kierunki dalszych dziatan.
Postanowilismy skoncentrowa¢ si¢ na czterech zakresach tematycznych. Sa
nimi: status praw pacjenta w sensie ogélnym, sytuacje wystepujace w
okreslonych krajach, opracowanie europejskich ram dziatania w zakresie prawa
do ochrony zdrowia oraz kwestie wymagajace rozwiazania w zwiazku z

przygotowaniem ,,upowaznionych uzytkownikow”.

Status praw — sytuacja ogolna

W rozdziale ,Euro-ocena praw pacjenta” dokonano oceny oraz analizy
poszczegolnych praw. Prawa dadza si¢ one zaklasyfikowa¢ do pigciu grup,

zaczynajac od wartos$ci najnizszych:

* nieprzestrzegane ocena na poziomie ponizej 50 punktow
* rzadko przestrzegane od 51 do 60 punktow
* czgSClowWo przestrzegane od 61 do 70 punktow
* prawie przestrzegane od 71 do 90 punktow
* w pelni przestrzegane powyzej 90 punktow.

Aby prawidlowo oceni¢ prawo dostepu, tak jak to zrobiono, nalezy odr6znié
fizyczny dostgp do szpitali (transport, parkingi, brak barier, itp.) od dostepu do

opieki 1 leczenia.



Klasyfikacja poziomu realizacji praw na podstawie uzyskanych ocen:

Prawo Ocena Sredni wynik
7. Prawo poszanowania 41
czasu pacjenta
5. Prawo do wolnego 43
wyboru*
2. Prawo dostepu do 46
opieki medyczne;j
(leczenia)
3. Prawo do informacji rzadko przestrzegane 54
15. Prawo do aktywnego rzadko przestrzegane 54
obywatelstwa
11. Prawo do unikania rzadko przestrzegane 58
niepotrzebnego
cierpienia i bolu
9. Prawo do rzadko przestrzegane 60
bezpieczenstwa
8. Prawo do czgSciowo przestrzegane 61
przestrzegania norm
jakosciowych
10. Prawo do innowacji | czg$ciowo przestrzegane 63
4. Prawo do wyrazenia cze$ciowo przestrzegane 64
zgody
14. Prawo do cze$ciowo przestrzegane 64
rekompensaty
13. Prawo do zazalen czgSciowo przestrzegane 66
12. Prawo do prawie przestrzegane 74
zindywidualizowanego




traktowania

1. Prawo do profilaktyki prawie przestrzegane 75

6. Prawo do prywatnosci prawie przestrzegane 77

1 poufnosci

2. Prawo (fizycznego) prawie przestrzegane 84
dostepu do opieki

medyczne]

SUMA — WARTOSC czgs$ciowo przestrzegane 62
USREDNIONA

Zrédto: Active Citizenship Network (Sie¢ Aktywnego Obywatelstwa)

* Dotyczy wytacznie odpowiedzi udzielonych przez partnerskie organizacje obywatelskie

Jak tatwo dostrzec, zadne prawo nie jest w pelni przestrzegane. Metoda
zastosowana do przeprowadzenia powyzsze] oceny rozni si¢ od metody
zastosowanej poprzednio; ponadto, badania zostaty czg§ciowo przeprowadzone
w innych krajach. Jednak najgorsze wyniki uzyskaly te same trzy prawa: prawo
poszanowania czasu pacjenta, prawo wolnego wyboru oraz prawo dostepu do
opieki medycznej. Mozna zatem wnioskowac, ze te trzy sprawy to kwestie

najbardziej krytyczne, dotyczace kazdego niemal kraju.

Jak juz zauwazono (ACN 2007), stabe wyniki w trzech powyzszych kwestiach
wynikaja z tego samego problemu — kryzysu ,europejskiego modelu
spotecznego” w zakresie uniwersalnego prawa do ochrony zdrowia oraz
wynikajacego zen zmniejszenia poziomu ochrony. Kolejna sprawa zwiazang z
poprzednim zagadnieniem, jest zta realizacja tych trzech waznych praw jako
skutek dostepu do okreslonej bazy majacej istotny wplyw na kwestie

bezpieczenstwa, jakosci 1 innowacji. Co do ,,innowacji” — oficjalne statystyki




ujawniajq istnienie wielkich rozbiezno$ci w dostgpie do pewnych nowoczesnych

lekéw 1 technologii.

Przoduja w klasyfikacji cztery prawa (prawo do zindywidualizowanego
traktowania, prawo do profilaktyki, prawo do prywatnosci 1 poufnosci oraz
prawo fizycznego dostepu do opieki medycznej), ktore — jak za chwile
zobaczymy — mozna uzna¢ za czynniki charakterystyczne dla europejskich
systemOw ochrony zdrowia, niezaleznie od rozpatrywanego modelu (Bismarcka

czy Beveridge’a).

Trzy prawa upowaznionych uzytkownikéw sa czesciowo respektowane (zgody,
rekompensaty, zazalenia); fakt ten (z drobnymi zmianami) zostal juz
potwierdzony w poprzednich ankietach. Prawo do aktywnego obywatelstwa 1
prawo do innowacji sa realizowane w sposdb niezadowalajacy. Wywotuje to

problemy dotyczace spdjnosci, do ktorych za moment powrdcimy.

Nalezy mocno podkresli¢ niskie notowania prawa do unikania niepotrzebnego
cierpienia 1 bolu; jest to sprawa, z ktdra nie mozna si¢ pogodzi¢. Jedynie w
czterech krajach wtadze uznaly konieczno$¢ przeprowadzenia badan nad
obowigzujacymi normami ograniczajacymi mozliwo§¢ przepisywania i
rozpowszechniania  narkotykow  farmakologicznych  oraz  przepisami

dotyczacymi niedopuszczania do odczuwania niepotrzebnego bolu.

Sytuacja w okreslonych krajach

Zauwazono, ze poszczegolne kraje, zamiast wykazywac podobienstwa, rdznia
si¢ znacznie migdzy soba. Nalezy pamigta¢, ze wyniki zostaly uzyskane w
oparciu o matryce, ktorej celem nie jest ocena ogolnej jakosci systemu, lecz
raczej po prostu zwrocenie uwagi na prawa proklamowane w Europejskiej

Karcie.



»Euro-ocena praw pacjenta” w poszczegolnych krajach europejskich:
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Zrédto: Active Citizenship Network, 2011

Takze 1 w tym przypadku trudno znalez¢ sytuacje, w ktorych realizacja praw
bytaby kompletna; nawet w kraju najlepszych notowan (Wielkiej Brytanii),
ponad 20% badanych pragnetaby sytuacji idealnej, co jest wielko$cia znaczaca.

Jest takze prawdopodobne, ze z powodu roznorodnosci systemdw 1 organizaciji,
znaczenie 1 wazko$¢ proponowanych wskaznikow roznia si¢ znacznie w
poszczegdlnych krajach. Ocena tych rozbieznosci to cel wspomnianego zadania,
jakim jest poprawa matrycy wskaznikoOw. Ponadto, kazda organizacja partnerska
wykorzysta dane ze swojego kraju wraz z pozostalymi danymi do

przeprowadzenia szczegotowych poroéwnan z udziatem witadz i ekspertow.



Wyniki powyzej przecigtnych osiagneta grupa o$miu krajow, w tym Stowacja i
Estonia, gdzie prowadzi si¢ energiczne prace dostosowawcze; zostalo to

dostrzezone takze przez innych obserwatorow (HCP, 2009, str. 26).

Z drugiej strony, sze$¢ krajow osiagnelo w PRES wynik nieprzekraczajacy 60
punktéow — jednym z nich byly Niemcy. Ten dos¢ zdumiewajacy wynik moze
wynika¢ z faktu, ze do weryfikacji pewnych wskaznikéw potrzebne byly
badania na poziomie landow. Dowodzi to w wielu wypadkach braku wspoétpracy

z wladzami szpitalnymi, co sprawia, ze czg$¢ wykresu jest niemiarodajna.

Najogodlniej méwiac, dokonane poréwnania §wiadcza o ogromnej réznorodnosci
(ok. 40%) pomiedzy krajami o najlepszych i1 najgorszych notowaniach. Co do
reszty — dotychczasowe doswiadczenia oraz wykres dowodza, ze miejsce
zamieszkania moze by¢ czynnikiem wielce dyskryminujacym nawet w
sytuacjach, w ktérych egzekwowanie prawa jest bardziej uwarunkowane troska

o jednostke niz warunkami strukturalnymi.

Rozwdj struktury europejskiej

W rozdziale poswigconym polityce zdrowotne; wykazano istnienie wspdlnych
podstaw rozmaitych europejskich systemow ochrony zdrowia. Badania
przeprowadzone z punktu widzenia obywateli 1 ich praw pozwalaja dostrzec 1
usprawni¢ wiele kwestii w systemach obowiazujacych w  wigkszo$ci

zainteresowanych krajow.
Przeanalizujmy cztery prawa, ktore uzyskaty najwyzsze notowania.

Pierwszym jest dostep w sensie fizycznym. W catej Europie szpitale sa dobrze
oznakowane 1 prawie zawsze mozna do nich dotrze¢ stosunkowo tatwo

srodkami transportu publicznego. To sprawa bardzo istotna.



Odnosnie prawa do prywatnosci 1 poufno$ci — organizacje obywatelskie
poinformowaty o jego ciagtym naruszaniu w jednym kraju, a pewne standardy'

sa jednakowo przestrzegane w kazdym kraju:

* istnienie obowiazujacych procedur 1 wytycznych odnos$nie ochrony 1

wykorzystywania informacji na temat pacjenta
* nienaruszanie tajemnicy pacjentow leczonych z powodu HIV/AIDS

* obecnos¢ $cianek dzialowych w miejscach, gdzie prowadzone jest leczenie

ambulatoryjne.

Jesli chodzi o prawo do profilaktyki, nie ma ogolnie obowiazujacych
standardéw; jednak w jednym kraju zanotowano okreslone przypadki naruszania

tego prawa. Badania przesiewowe oraz akcje szczepien sa powszechne.

Pozytywne wyniki uzyskane w zakresie zindywidualizowanego traktowania
pacjentow sa wynikiem obowigzywania w prawie wszystkich krajach §rodkow
prawnych zabraniajacych dyskryminacji z uwagi na pte¢ oraz wiek. Gorzej
przedstawia si¢ sytuacja w szpitalach — tutaj jedynym powszechnie
obowiazujacym standardem jest mozliwo$¢ sprawowania rodzicielskiej opieki
nad dzie¢mi przez 24 godziny na dobg (z zapewnieniem pozywienia oraz

miejsca do spania).

Ponadto zauwazono powszechne wystepowanie w europejskich systemach

ochrony zdrowia dwunastu dodatkowych standardow. Oto one:

* bezpieczenstwo (prowadzenie aktualnych raportow na temat infekcji
szpitalnych oraz obowiazywanie procedur stuzacych ograniczeniu ryzyka
zwigzanego z transfuzja, procedur mycia rak, oznakowania wyjs¢ awaryjnych,

gasnic)

! Termin »jednakowo przestrzegane” dotyczy co najmniej 90% badanych przypadkdéw.



» unikanie niepotrzebnego bolu (terapia przeciwbdlowa po zabiegach

chirurgicznych)

« sktadanie zazalen — w kazdym kraju istnieja niezalezne organizacje; zbyt mato

jest jednak komitetow lub struktur zajmujacych si¢ rozwigzywaniem konfliktow

* informacja — niemal kazdy szpital ma biuro lub stanowisko, ktorego zadaniem
jest kontaktowanie si¢ ze spoleczenstwem oraz informowanie o $wiadczonych

ustugach

* czas (oczekiwanie na angioplastyke¢ naczyn wiencowych serca PTCA 1

chemioterapig trwa ponizej 21 dni)
* innowacje — specjalne materace przeciwodlezynowe.

Obowiazywanie podobnych standardow zawdzigczamy wyksztalceniu sig
wspodlnej kultury uformowanej przez migdzynarodowe zalecenia, kongresy
naukowe, rozpowszechnienie si¢ dobrych praktyk, rosnaca wrazliwo$¢ na
przestrzeganie praw cztowieka, a takze w drodze rozwoju obywatelstwa

europejskiego.

Ta obserwacja powinna z jednej strony zacheci¢ instytucje europejskie do
bardziej aktywnego dziatania w pewnych waznych sprawach (takich jak
okreslanie standardow jakosciowych, procedur akredytacyjnych), a z drugiej —
do pokonania przeszkod powstrzymujacych pelny rozwd; aktywnego

obywatelstwa.

Ogromna rol¢ odgrywaja tutaj Karta Nicejska 1 Traktat Lizbonski, rezolucje
uchwalone przez wiele instytucji, Europejska Karta Praw Pacjenta oraz prawo

do aktywnego obywatelstwa.



Szkolenie ,,upowaznionych uzytkownikow”

Jak wida¢, w ostatnich latach w wielu krajach podjeto kroki majace na celu
uznanie 1 promowanie pewnych praw, w szczegolnosci tych, ktére dotycza
udzielania zgody, wolnego wyboru, zazalen i1 rekompensat. Powinno to pomoc
w  przygotowaniu  ,upowaznionych  uzytkownikow”  zdolnych do
zaakceptowania ograniczen w systemie ochrony wynikajacych z kryzysu

europejskiego modelu spotecznego.

Wyniki niniejszej oceny stanowia pozyteczna informacj¢ dla wszystkich
zainteresowanych faktycznym przestrzeganiem praw pacjenta. By byly one
naprawdeg efektywne, powinna im towarzyszy¢ rzetelna informacja oraz

swiadoma, uznawana i ceniona dziatalno$¢ aktywnego obywatelstwa.

Wyniki nie sa szczego6lnie zadowalajace. Prawo do wolnego wyboru jest jednym
z najrzadziej realizowanych 1 czgsto aktywnie blokowanych, o czym $wiadcza
raporty organizacji obywatelskich. Przestrzeganie prawa do §wiadomej zgody —
zawsze uznawanego przez systemy prawne, a nawet konstytucje, ktoci si¢ z

problemami omowionymi w rozdziale Plan pracy organizacji obywatelskich.

W kwestii prawa do =zazalen, organizacje odnotowaly przypadki braku
odpowiedzi, badz spdznionych lub niekompletnych odpowiedzi we wszystkich
krajach z wyjatkiem trzech, co pozwala podejrzewaé, ze nie zawsze skargi sa
traktowane powaznie. Ponadto faktem jest, ze w wielu krajach wiladze
panstwowe 1 szpitalne nie prowadza systematycznej analizy raportow
obywatelskich. Ta informacja, w powiazaniu z innymi faktami ujawnionymi w
sondazu (rzadkie przeprowadzanie analizy satysfakcji pacjentow, niezapraszanie
obywateli do zespotow badania jakos$ci, ich nieobecno$¢ podczas dokonywania
oceny jakosci) pozwala oceni¢ w jakim stopniu obywatel faktycznie jest
podmiotem systemu. W najlepszych sytuacjach (ale nie zawsze) obywatel jest

co najwyze] glownym przedmiotem uwagi; najczescie] (poza wyjatkowymi
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sytuacjami) nieuznawane sa jego prawa jako podmiotu zdolnego dostarczy¢

istotnych informacji i ocen.

Prawo do rekompensaty, jak podaja organizacje obywatelskie, byto
systematycznie 1 czgsto naruszane w dziewigciu krajach; szpitale, z nielicznymi
wyjatkami, nie posiadaja niezaleznych komitetéw ani struktur stuzacych
zainteresowanym stronom pomoca W o0siagni¢ciu porozumienia w sprawie

rekompensaty.

Ogolnie niski jest poziom dostgpu do informacji. Zanotowano przypadki
naruszania tego prawa. Zawarto$¢ merytoryczna szpitalnych portali jest niepetna
1 kiepskiej jakosci (wyjatkiem sa dwa kraje). Rozwoj komputeryzacji nastgpuje
powoli, zwlaszcza w gabinetach lekarzy rodzinnych — w co drugim kraju nie
prowadza oni zapisu danych pacjentow w formie elektroniczne; 1 rzadko

swiadcza bardziej niz podstawowe ustugi.

Pelna realizacja zasad aktywnego obywatelstwa wciaz napotyka na wiele

przeszkod 1 generalnie jest na bardzo niskim poziomie.

Omoéwione badanie sa wazne same w sobie; ponadto s3 one istotne z uwagi na
przygotowanie ,,upowaznionych uzytkownikow” jako reakcje na kryzys modelu
spotecznego. Nie da si¢ tego zrobi¢ poprzez formalne przyznanie kilku praw.
Potrzebne jest pelne uznanie zasad aktywnego obywatelstwa oraz prowadzenie
odpowiedniej polityki wsparcia. Z pewnoscia pomocne okaze sig
wyeliminowanie ujawnionych dzigki badaniom sytuacji niezgodno$ci migdzy

zaleceniami a faktyczna realizacja praw pacjenta.
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OSTATNIE ZALECENIA

Na podstawie dotychczasowych ustalen dostrzezono, ze w chwili obecnej
zasadniczym celem jest ochrona i1 rozwdj uniwersalnych systemow opieki
zdrowotnej — nie w formie pustych deklaracji, lecz raczej organizacji i
zarzadzania systemem ustug. Warunkiem koniecznym jest zagwarantowanie
stosownego przeplywu srodkow; nie chodzi o proste koszty do poniesienia, lecz
o rzeczywiste 1 prawdziwe inwestycje. W kazdym przypadku nalezy
zagwarantowac¢ opieke podmiotom stabym i nie wolno dopusci¢ do sytuacji, w

ktorych choroba staje si¢ przyczyna wykluczenia.

Aby system byt efektywny, polityka uznawania i realizacji praw obywatelskich
bedzie potrzebowa¢ wsparcia finansowego. Dzialania musza by¢ prowadzone w

trzech kategoriach:

1) Po pierwsze — zniesienie nierownosci w podejsciu do obywateli Europy.
Waznym krokiem w tym kierunku bylo przyjecie dyrektywy w sprawie

zagranicznej opieki zdrowotnej. Wymaga ona uzupelnienia takich kwestii jak:

* definicja 1 upowszechnienie wspolnych standardéw jakosci 1 bezpieczenstwa

naleznych obywatelom bez wzgl¢du na miejsce zamieszkania

* precyzyjna definicja prawa do Swiadomej zgody oraz dostepu do dokumentacji

klinicznej

» usunigcie przeszkod do realizacji prawa do swobodnego wyboru, ktore
formalnie uznawane jest we wszystkich krajach; zredukowanie ograniczen

naktadanych przez administracj¢ 1 ubezpieczycieli do podstawowego minimum

* uszanowanie prawa dostepu do opieki zdrowotnej, wprowadzenie polityki
ograniczenia czasu oczekiwania 1 efektywnego zarzadzania listami
oczekujacych.
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2) Po drugie — nalezy powotla¢ ,upowaznionego uzytkownika” majacego
zdolno$¢  skutecznego 1 zdecydowanego dzialania w kontaktach z
przedstawicielami resortu ochrony zdrowia. Prawo do aktywnego obywatelstwa
przyznane w Europejskiej Karcie Praw Pacjenta (prowadzenie dzialalnosci
bedace; tematem powszechnego =zainteresowania, jej zabezpieczenie oraz
uczestniczenie w procesie ksztalttowania polityki) musi obowigzywac na terenie
catej Unii Europejskiej 1 stanowi¢ przejaw istnienia obywatelstwa
europejskiego. Nie wolno zabrania¢ aktywnym obywatelom zbierania informacji
oraz wspOtpracy w zakresie oceny realizacji praw, jak ujawniono w pierwszych
badaniach z roku 2007 (ACN 2007). Kolejnym dziataniem o fundamentalnym
znaczeniu jest ochrona prawa do informacji — kazda organizacja musi dostarczac
doktadnych informacji na temat $wiadczonych przez siebie uslug, a niezalezne 1
cenione portale internetowe (w Wielkiej Brytanii sa to strony NHS — Narodowe;j
Stuzby Zdrowia) sa zobowiazane dostarcza¢ istotnych danych na temat jakosci i

bezpieczenstwa obiektow swiadczacych ustugi.

Wreszcie — nalezy nadal zajmowac¢ si¢ koncepcja opieki zdrowotnej
skoncentrowanej na pacjencie, opracowac strategi¢ racjonalizacji ustug 1
zapewni¢ odpowiedni poziom ochrony. Pierwszym krokiem w tym kierunku
moze by¢ wyeliminowanie przeszkéd w prawidlowym dostepie do

narkotycznych §rodkow przeciwbolowych.

3) Trzecie pole dziatania dotyczy jednostek zaleznych — lokalne spolecznosci
musza mie¢ prawo do swobodnego korzystania z wilasnych zasobow, bez
niepotrzebnych  przeszkdod  biurokratycznych. Tego typu  przejecie
odpowiedzialno$ci musi i8¢ w parze z okreSlonym przeplywem Srodkow
finansowych, ktére nie moga by¢ wydawane uznaniowo. Wazna sprawa jest
takze szkolenie 1 wspieranie lokalnych przywodcow, poczynajac od dziataczy

juz istniejacych organizacji obywatelskich.
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