PACJENCI W AKCJI: KOMUNIKAT PRASOWY 31 pazdziernika 2024 r.

Pacjenci w akcji
Zrozumienie | wspieranie

rol odgrywanych przez organizacje
pacjenckie w opiece zdrowotnej PA\?IEEF;IJ

PUBLIKACJA KOMUNIKATU PRASOWEGO WSTRZYMANA DO:
CZWARTEK, 31 PAZDZIERNIKA 2024 r., 6:00 GMT
o Kontakt: Alex Wyke

o Tel.: +44-(0)-7960-855-019
« E-mail: report @ patient-view.com

PatientView publikuje dzisiaj nowy raport ,Pacjenci w akcji’, ktory
przedstawia dziatalnoSc¢ organizacji pacjenckich na catym Swiecie i w
roznych obszarach terapeutycznych. Raport opisuje ich role w systemach
opieki zdrowotnej oraz wsparcie, jakiego potrzebujg od innych
interesariuszy, aby moc realizowac swoje cele.

PODSUMOWANIE

e Biorgc pod uwage okoto 60 zmiennych, wiekszo$¢ organizacji pacjenckich
uwaza, ze odgrywa wazng role w systemie opieki zdrowotnej swojego kraju
(cho¢ perspektywa poszczegolnych organizacji zalezy od kraju i obszaru
terapeutycznego, w ktérym dziatajg).

« Organizacje pacjenckie wspotpracujg z systemem opieki zdrowotnej swojego
kraju na kazdym poziomie — od ksztattowania polityki na szczeblu krajowym
po swiadczenie ustug zdrowotnych na szczeblu lokalnym.

« Organizacje pacjenckie zapewniajg niekiedy pacjentom praktyczne wsparcie
w sytuacjach, gdy niedofinansowane krajowe systemy opieki zdrowotnej nie
sg w stanie tego zrobi¢ — wypetniajgc powstatg luke. Na przyktad prawie jedna
trzecia organizacji pacjenckich zapewnia leczenie i opieke niedostepng w
systemach opieki zdrowotne;j.
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« Wiele organizacji pacjenckich chciatoby, aby ich wspdtpraca z systemami
opieki zdrowotnej miata bardziej formalny charakter. INFORMACJE O BADANIU

Raport ,Pacjenci w akgji”
opracowano na podstawie
wynikéw badania
PatientView,
przeprowadzonego od
czerwca do sierpnia 2024
roku. W badaniu wzieto
udziat 1144 organizacji
pacjenckich z 83 krajéw i
65 obszaréow

POStrzeganie Wplywu terapeutycznych.

60% organizacji pacjenckich, ktére wziety udziat w badaniu Badanie koncentruje sie
.Pacjenci w dziataniu” w 2024 r., uwaza, ze wnosi znaczgcy na 19 krajach i 20
wkfad w system opieki zdrowotnej w swoim kraju. Trudnosci obszarach

finansowe, z jakimi borykajg sie krajowe systemy opieki terapeutycznych [lista
zdrowotnej, sktonity organizacje pacjenckie do zapewniania znajduje sie w zataczniku
pacjentom pomocy i wsparcia, ktére nie sg objete ponizej].

standardowg opiekg zdrowotng. Uznanie znaczenia
organizacji pacjenckich przez systemy opieki zdrowotnej oraz Dane poréwnawcze

wprowadzenie przepiséw promujgcych udziat pacjentéw w umozliwiajg dogtebna
procesach decyzyjnych w obszarze opieki zdrowotnej oceng zasobow i dziatan
przyczynity sie do zwiekszenia wptywu tych organizaciji na organizacji pacjenckich
systemy opieki zdrowotnej. oraz ich biezacych relacji
z innymi interesariuszami
72% organizacji pacjenckich, ktére wziety udziat w sektora opieki
globalnym badaniu ,Pacjenci w akcji” w 2024 r., uwaza, zdrowotnej. Organizacje

pacjenckie opisujg réwniez
wsparcie, jakiego
potrzebujg, aby osiggnac

ze majg wptyw na swiadczenie ustug opieki zdrowotnej w
swoim kraju, a 65% uwaza, ze majg wptyw na dostep
pacjentow do opieki w swoim kraju.

swoje cele.
67% organizacji pacjenckich deklaruje, ze reprezentuje Sates farEmaaeie
interesy pacjentow przed krajowymi organami danych z badania ,,Pacjenci w
regulacyjnymi ds. lekow. W Kanadzie wskaznik ten akcji” tworzq spektrum
wynosi 89%. poréwnawcze, ktére zwieksza

wiarygodnosc i rzetelnosc
metodologii oraz wynikow
badania.
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1144 organizacji pacjenckich, ktére wziety udziat w badaniu, przestato 1085
komentarzy wyjasniajgcych, dlaczego uwazajg sie za wazny element systemu opieki
zdrowotnej w swoim kraju [zob. wykres ponizej].

Ponad 75% organizacji pacjenckich w Australii, Norwegii i Portugalii uwaza sie
za kluczowy element systemu opieki zdrowotnej w swoim kraju.

Australijskie organizacje pacjenckie wskazujg, ze przyczyniajg sie do
funkcjonowania australijskiego systemu opieki zdrowotnej poprzez: *
projektowanie sciezek leczenia pacjentéw w systemie opieki zdrowotnej; °
identyfikowanie luk w dostepnych terapiach (przy wsparciu finansowym
rzagdu); oraz  zapewnianie srodkdéw na sprzet szpitalny.

Norweskie organizacje pacjenckie zgtaszajg, ze majg wktad w dziatanie
norweskiego systemu opieki zdrowotnej poprzez: « reprezentacje interesow
pacjentow w rzgdowych komisjach regulacyjnych ds. lekéw; * organizowanie
spotkan personelu szpitalnego z pacjentami, aby poprawi¢ wzajemne
zrozumienie; oraz * oferowanie wsparcia pacjentom zyjgcym z
wyniszczajgcymi chorobami (w tym réwniez wsparcia dla rodzin tych
pacjentow).

W Portugalii organizacje pacjenckie * dostarczajg leki; « udostepniajg
lekarzom materiaty informacyjne; oraz * wspierajg pacjentow w trakcie badan
klinicznych.

Powody, dla ktérych organizacje pacjenckie uwazaja sie za wazny element systemoéw

opieki zdrowotnej

Liczba Odsetek

Temat komentarzy komentarzy

Poprawa sciezek opieki, wytycznych i ustug 16.4%
frr———————CY T e 128%
Popraws samcopieki i fmisdomotcizdronomei 122 WSS s
Podnoszene iwiadomotci ns temstchoroby e wpbwe 103 [ 05%
Udzialw decyzjach organdw regulacyinych, HTA [ ubezpieczyciell &7 [ 8.0%
Wepiersnie indywiduaingch pscjentéw i opiekunen &5 [ 7.8%
Edukecja | zasngazowanie pracownkéw suzby zdronis 78 [N 7.2%
Zsangazowsniewbadsmia 75 [ 7.0%

Badania nad nowymi metodami leczenia i wiedzg na temat chordb 55 - 5.1%
Poprawa dostspudo opiekileczenis a N
Drialania na rzecz sprawiedliwego dostepu do leczena 28| [ Y
e N
TOTAL e te8s T
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@ Czy Panstwa organizacja jest waznym interesariuszem w systemach opieki
zdrowotnej?

Pracownicy stuzby zdrowia, w tym specjalisci, farmaceuci oraz naukowcy, postrzegajg nasza organizacje jako
istotnego uczestnika systemu opieki zdrowotnej. Od wielu lat $cisle wspotpracujemy z wiodacg instytucjg opieki
zdrowotnej [w Australii], a naszym wspolnym celem jest poprawa jakosci opieki nad pacjentami. Nasz gtos
[organizacji wspierajgcej pacjentéw] rozni sie od gtosu wiodgcych instytucji medycznych, pomimo ze taczy nas
wspolny cel, jakim jest poprawa opieki nad pacjentami. Nasze role w systemie opieki zdrowotnej sg jednak
odmienne.

Oferujemy pacjentom bezptatne wsparcie i pomagamy im radzi¢ sobie z codziennymi wyzwaniami zwigzanymi z
alergiami, co stanowi uzupetnienie ich opieki klinicznej. Odgrywamy wazng role w zwigkszaniu $wiadomosci
zdrowotnej i zaangazowania zespotu opieki zdrowotnej. Bierzemy udziat w procesie oceny technologii
medycznych, aby informowac¢ o doswiadczeniach pacjentow i upewnic¢ sie, ze ich gtos zostanie uwzgledniony w
procesie oceny. Odgrywamy kluczowg role w obszarze naszej choroby i powinnismy by¢ traktowani jako
znaczacy interesariusz we wszystkich aspektach zarzadzania tym obszarem przez system opieki zdrowotnej w
Australii. Dodwiadczenia pacjentéw korzystajgcych z systemu opieki zdrowotnej wspierajg proces planowania i
wdrazania usprawnien.

Allergy & Anaphylaxis
Australia

Bycie szanowanym i stuchanym

Dane z raportu ,Pacjenci w akcji” wskazujg, ze organizacje pacjenckie czujg sie
szanowane i wystuchiwane przez wiekszos¢ pozostatych interesariuszy sektora

opieki zdrowotne;j. KLUCZOWE

Odsetek 1144 organizacji pacjenckich bioracych udziatw  USTALENIA

badaniu, ktére stwierdzity, ze nastepujacy interesariusze

opieki zdrowotnej uwazaja je za wazne dla systeméw Organizacje pacjenckie w
opieki zdrowotnej (przynajmniej niekiedy) Brazylii, Kanadzie i Grecji
Czujg sie najbardziej
doceniane przez
interesariuszy z sektora opieki
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Ustugi sSwiadczone przez organizacje pacjenckie

Dane z raportu ,Pacjenci w akcji” pokazuja, ze
organizacje pacjenckie swiadczg szeroka game

ustug na rzecz pacjentéw. Ustugi te coraz czesciej
obejmuja bezposrednie interakcje z systemami
opieki zdrowotnej oraz z dziatalnoscig badawczo-

rozwojowa firm farmaceutycznych.

‘\_ 203
\
6o 78%

prowadzi organizuje
infolinie wsparcie wzajemne
3 1/0 Iiio 2%
wspiera pacjentow udziela porad zapewnia leczenie
doswiadczajgcych zdrowotnych i opieke

trudnosci finansowych

E ;6.
(@
42% 33%

wspiera badania podejmuje badania
kliniczne leczenia w zakresie opieki
farmakologicznego zdrowotnej

Wsparcie potrzebne organizacjom
pacjenckim

Kluczowg motywacjg wielu
organizacji pacjenckich biorgcych
udziat w badaniu ,Pacjenci w akcji”
jest zapewnienie pacjentom
aspektow opieki lub wsparcia,
ktorych nie oferuje system opieki
zdrowotnej ich kraju.

100% organizacji pacjenckich w
Finlandii zapewnia wsparcie
wzajemne.

74% organizacji pacjenckich w USA
angazuje sie w badania kliniczne
leczenia farmakologicznego.

72% organizacji pacjenckich w
Brazylii wspiera pacjentow
doswiadczajgcych trudnosci
finansowych.

70% organizacji pacjenckich w
Hiszpanii zapewnia leczenie i
opieke pacjentom.

W badaniu ,Pacjenci w akcji” poproszono 1144 organizacje pacjenckie o wskazanie
trzech kluczowych interwencji, ktdre pomogtyby im w realizacji ich celéw. W ramach
badania otrzymano okoto 2631 komentarzy na ten temat. Najwazniejsze pozycje na
liscie: « postulat o poprawe dostepu pacjentéw do opieki poprzez lepsze Sciezki
leczenia; a takze * utatwianie organizacjom pacjenckim nawigzywania kontaktoéw z
innymi interesariuszami w sektorze opieki zdrowotnej (w tym rzgdami). Co ciekawe,
organizacje pacjenckie umiescity poprawe finansowania swoich dziatah dopiero na
trzecim miejscu na liscie (mimo ze wiele organizacji pacjenckich czesto zmaga sie z

brakiem Srodkow).
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Wsparcie, ktére organizacje pacjenckie zgtaszaja jako potrzebne

Liczba Odsetek

Petne uznanie jako wybranych przedstawicieli pacjentow we wszystkich
obszarach

Krajowa organizacja pacjentéw z chorobami watroby, Austria

Potrzebujemy wiekszego zaangazowania w procesy decyzyjne, zarOwno

na szczeblu UE, jak i regionalnym.
Miedzynarodowa organizacja pacjentéw onkologicznych, Belgia

Przywigzywanie nalezytej wagi do dowodow dostarczanych przez pacjenta.
Krajowa organizacja pacjentéw z chorobami uktadu oddechowego, Kanada

Na szczeblu krajowym dotyczgce nas decyzje w zakresie ochrony zdrowia
nie powinny by¢ podejmowane bez naszego udziatu w odpowiednich
osrodkach decyzyjnych.

Krajowa organizacja pacjentéw z chorobami uktadu oddechowego, Grecja
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Na koniec organizacja PatientView pragnie podziekowaé¢ 1144 organizacjom
pacjenckim, ktére poswiecity czas na udziat w badaniu ,,Pacjenci w akcji” w 2024
roku.

Wiecej informacji o wynikach badania mozna uzyska¢, korzystajgc z danych
kontaktowych podanych ponize;j.

KONIEC KOMUNIKATU PRASOWEGO

Kontakt: Alex Wyke Tel.: +44-(0)-7960-855-019 E-mail: report @ patient-view.com

Zalacznik
3 264

19 krajow i 20 obszarow
terapeutycznych analizowanych
szczegotowo. Liczba organizacji
pacjenckich

“61 N " Choroby reumatyczne i
uktadu migéniowo-
szkieletowego

51 “ Choroby uktadu

oddechowego: wszystkie

43 - Zdrowie psychiczne

39 - Nowotwory: piersi

38 - Cukrzyca

33 Nowotwory: krew
32 Choroby neurologiczne:
SR
30 Nowotwory: prostata
30 HIV/AIDS
Choroby skéry

Nowotwory: rzadkie

Choroby sercowo-
naczyniowe

Choroby rzadkie:
metaboliczne

Uposledzenie wzroku

- Polska 21

20 - Portugalia 20

Otepienie

Choroby zotgdkowo-jelitowe

N
" "EEEEEREENRB

20 Choroby nerwowo-

mig$niowe
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	Postrzeganie wpływu
	60% organizacji pacjenckich, które wzięły udział w badaniu „Pacjenci w działaniu” w 2024 r., uważa, że wnosi znaczący wkład w system opieki zdrowotnej w swoim kraju. Trudności finansowe, z jakimi borykają się krajowe systemy opieki zdrowotnej, skłonił...

